”Millä oikeuella ne sen tekee?” : nuorten kokemuksia myöhään saadusta kehitysvammadiagnoosista by Patrikainen, Eija
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
”Millä oikeuella ne sen tekee?” 
- Nuorten kokemuksia myöhään saadusta kehitys-
vammadiagnoosista 
 
 
    
 
 
     
 
 
 
Eija Patrikainen 
Pro Gradu 
 
Kevät  2014 
Sosiaalityön koulutusohjelma 
Lapin Yliopisto 
 
 
 
 
Lapin yliopisto, yhteiskuntatieteiden tiedekunta 
Työn nimi: ”Millä oikeuella ne sen tekee?” Nuorten kokemuksia myöhään saadusta kehitys-
vammadiagnoosista. 
Tekijä: Eija Patrikainen 
Koulutusohjelma/oppiaine: Sosiaalityö  
Työn laji: Pro gradu työ X Sivulaudaturtyö__ Lisensiaatintyö__ 
Sivumäärä: 82 
Vuosi: 2014 
 
Tiivistelmä: 
Tutkimus käsitteli nuorten kokemuksia myöhään saadusta kehitysvammadiagnoosista. Tutkimuksen tarkoituksena 
oli selvittää, miten nuori kokee kehitysvammadiagnoosin ja miten diagnoosi vaikuttaa nuoren käsityksiin itsestään 
ja tulevaisuudestaan. Tutkimus oli narratiivinen tutkimus. Tutkimuksessa haastateltiin seitsemää ammatillisessa 
erityisoppilaitoksessa opiskelevaa tai aikaisemmin opiskellutta nuorta, jotka olivat saaneet kehitysvammadiagnoo-
sin pääosin opintojensa aikana. Tutkimuksessa nuoret kertoivat tarinansa narratiivisessa haastattelussa. Aineisto 
analysoitiin kahdella tavalla niin, että aineistosta muodostettiin aluksi juonellinen kertomus, josta esille nousseita 
teemoja tarkasteltiin narratiivien analyysillä.  
 
Nuoret olivat saaneet erityistä tukea peruskouluaikana ja tiedostivat oman tuentarpeensa. Tutkimuksiin heidät oli 
lähettänyt peruskoulu tai ammattioppilaitos siinä vaiheessa, kun tuen tarve joko jatko-opintoihin tai työllistymiseen 
oli näyttänyt tarpeelliselta. Nuoret olivat kokeneet tutkimukset pelottavina, koska olivat esimerkiksi joutuneet kehi-
tysvammaisten tutkimus- ja palvelukeskukseen usein ensimmäistä kertaa. Kehitysvammadiagnoosi oli tuntunut 
ahdistavalta ja vaikealta hyväksyä. 
 
Nuoret kokivat kehitysvammadiagnoosin kategorisoivana ja leimaavana. Diagnoosi ohjasi nuorille kehitysvammai-
sen sosiaalisen identiteetin, jota nuoret eivät halunneet. Nuoret kokivat toiseutta vertaillessaan itseään muihin 
ihmisiin. He kokivat, että diagnoosin myötä heiltä oli viety oikeus normaaliin työhön, perheeseen tai ajokorttiin. 
Nuoret kuitenkin tiedostivat tuentarpeensa ja kokivat, etteivät esimerkiksi jaksaisi tehdä kokopäivästä työtä. Diag-
noosin myötä nuoret joutuivat ristiriitaiseen tilanteeseen, jossa he tiedostivat tuentarpeensa mutta eivät halunnet 
olla kehitysvammaisia. Tutkimus osoitti, että lievästi kehitysvammaiset nuoret tarvitsisivat omien tarpeidensa mu-
kaisia palveluja, eikä kehitysvammaisia henkilöitä tulisi kohdella yhtenä, suurena heterogeenisenä ryhmänä. 
  
Avainsanat: Kehitysvammaisuus, diagnoosi, toiseus, kategorisointi, sisäinen tarina, narratiivi-
syys 
Muita tietoja: 
Suostun tutkielman luovuttamiseen kirjastossa käytettäväksi_X_ 
Suostun tutkielman luovuttamiseen Lapin maakuntakirjastossa käytettäväksi__ 
(vain Lappia koskevat) 
 
 
 
Sisällys 
1 Johdanto ........................................................................................................................ 1 
2 Tutkimuksen käsitteellinen taustoitus .......................................................................... 4 
2.1 Kehitysvammaisuuden määrittelyä ....................................................................... 4 
2.2 Kehitysvammaisuuden lyhyt historia ja leimaavuus .............................................. 8 
2.3 Sisäinen tarina kokemuksen tulkitsijana.............................................................. 12 
2.4 Erilaiset tarinat koetun merkityksellistäjinä ........................................................ 18 
3 Tutkimusongelma ja menetelmälliset valinnat ........................................................... 22 
3.1 Narratiivinen tutkimus ja tutkimusongelma ........................................................ 22 
3.2 Tutkimusaineisto ja narratiivinen haastattelu ..................................................... 24 
3.3 Aineiston analyysi ................................................................................................ 28 
4.3 Tutkijan positio ja eettiset kysymykset ................................................................ 31 
4 Kehitysvammadiagnoosi nuorten kokemana .............................................................. 36 
4.1 Diagnoosin merkitys nuoren tarinalle ................................................................. 36 
4.2 Leimaava diagnoosi kategorisoinnin määrittäjänä .............................................. 41 
4.3 Toiseus ................................................................................................................. 46 
4.4 Vastapuhe diagnoosille ........................................................................................ 52 
5 Toiseuden palvelujärjestelmä ...................................................................................... 56 
5.1 Palvelujen hintana leimaava diagnoosi ............................................................... 56 
5.2 Aiheutetusta toiseudesta eheään erilaisuuteen.................................................. 60 
5.3 Yksilöstä yhteiskuntaan ....................................................................................... 66 
6 Pohdinta ....................................................................................................................... 70 
Lähteet ............................................................................................................................ 73 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
1 
 
1 Johdanto 
 
 
Kuvittelen itseni osaksi haastattelemani nuoren tarinaa. Tarinassa olen nuori nainen ja 
kokenut elämässäni koulukiusaamista, heikkoutta ja avuttomuutta. Olen kokenut näl-
kää ja työttömyyttä, koska en ole saanut työtä enkä osannut täyttää sosiaalitoimen ja 
kelan lomakkeita. Olen polkenut välillä jalkaa suuttuessani kykenemättömyydelleni ja 
välillä vaipunut sängyn pohjalle miettimään jopa itsemurhaa. 
 
Sitten olen saanut tukea. Minua on autettu löytämään sopiva työpaikka, jossa olen ko-
kenut onnistumista. Olen löytänyt elämänkumppanin ja muuttanut asumaan hänen 
kanssaan. Olen ollut kiitollinen kaikesta siitä, joka on nostanut minut ylös sängynpoh-
jalta. Mutta jotakin minussa olevaa en ole halunnut tunnustaa. En halua kertoa elä-
mänkumppanilleni enkä kenellekään, että minulla on kehitysvamma. En halua ottaa 
vastaan kokopäiväistä työtä, koska pelkään, etten jaksa sitä tehdä. Kokoaikainen työ 
tarkoittaisi kuitenkin normaalia palkkaa, jota en nyt saa.  Olen päättänyt, että en hanki 
lapsia, koska he voisivat olla samanlaisia kuin minä. 
 
Edellä oleva kirjoitus kuvaa haastattelemani nuoren tarinaa. Pääosin kevään 2013 ai-
kana haastattelin seitsemän ammatillisessa eritysoppilaitoksessa opiskellutta tai opis-
kelevaa nuorta, jotka olivat opintojensa aikana tai pian sen jälkeen saaneet kehitys-
vammadiagnoosin. Kiinnostuin aiheesta suorittaessani opintoihini liittyvää käytännön 
jaksoa kehitysvammaisten tutkimus- ja palvelukeskuksessa. Harjoitteluni aikana tutus-
tuin nuorten kehitysvammaisten akuuttiosastoon, jossa hoidettiin eri tavalla psyykki-
sesti oireilevia nuoria. Keskusteluissa hoitohenkilöstön kanssa kävi ilmi, että usean 
nuoren ongelmien taustalla oli myöhään saatu diagnoosi ja erilaisuuden kokemus. Tut-
kimuksen taustalla olivat myös työni kautta saamani kokemukset nuorista, jotka am-
mattiopintojensa aikana olivat saaneet kehitysvammadiagnoosin. Heidät oli lähetetty 
tutkimuksiin usein siinä vaiheessa, kun tutkinnon suorittaminen ei ollut näyttänyt 
mahdolliselta ja tuentarve työllistymiseen oli näyttänyt suurelta.  
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Diagnoosit muodostuvat murroskohdiksi nuorten elämässä.  Moni asia muuttuu. Vaik-
ka nuori tiedostaisikin tuentarpeensa, esimerkiksi palvelujärjestelmä ei tunne tukea 
tarvitsevaa työnhakijaa. Diagnoosin myötä nuori ohjataan kehitysvammapalveluihin ja 
tätä kautta tuettuun työhön ja asumispalveluihin, usein ensimmäistä kertaa. Kehitys-
vamma vaikuttaa suoraa nuoren päätäntävaltaan ja vaikkapa ajokortin hankintaan. 
Nuoren on vaikea hyväksyä kehitysvammaansa. Vammaisuudesta on muodostunut 
kulttuurissamme leimaava ja marginalisoiva asia (Vehmas 2005, 5).  
 
Vammaisuuden tutkimus on ollut viime vuosina keskeisessä asemassa tutkimusrinta-
malla. Michael Oliverin (1990) esittämä sosiaalinen vammaiskäsitys on ohjannut tutki-
maan rakenteellisia vammaisuuden kokemukseen liittyviä ongelmia (Teittinen 2006; 
Vehkakoski 2006; Suikkanen 1999.) Jossain määrin tämä suuntaus on johtanut yksilön 
kokemuksen tutkimuksen marginalisoitumiseen. Ainakaan julkisesti vammaistutkimus, 
eli ilmiön kautta saatuun yksilön kokemukseen kohdistuva tutkimus, ei ole saanut 
suurta painoarvoa. Vammaisuuteen liittyy paljon stigmatisointia, ja yksilön elämään 
vammaisuudella on suuria vaikutuksia (Järvikoski 2009). Vaikka rakenteisiin ja arvoihin 
vaikuttaminen on tärkeää ja arvokasta työtä yhdenvertaisuuden ja tasa-arvon saavut-
tamiseksi, lähtökohtana on aina yksilön kokemus. Erilaisuus on subjektiivinen koke-
mus, määritteli sitä yhteiskunta, yhteisö tai palvelujärjestelmä. (Esim. Murto ym. 
2001.) 
 
Tässä tutkimuksessa tutkin vammaisuutta yksilön kokemana. Haluan tietää, millaisia 
kokemuksia myöhään saatu kehitysvammadiagnoosi aiheuttaa nuoressa. Millainen 
merkitys kehitysvammadiagnoosilla on nuoren elämään? Miten hänen käsityksensä it-
sestään ovat muuttuneet diagnoosin myötä? Millaisena nuori näkee tulevaisuutensa?  
 
Narratiivisen tutkimukseni lähtökohtana on sisäisen tarinan käsite. Jukka Valkosen 
(2004, 176) mukaan tarinallisuus tarjoaa metaforisen tavan tarkastella elämää. Tarinal-
lisesti orientoitunut tukija etsii aineistosta tarinoita ja tulkitsee niitä. Tarinallisuutta on 
kaikkialla, niin kertomukset, kokemukset kuin itse elämäkin voidaan nähdä tarinoina. 
Tarinat vaikuttavat ihmisen elämässä kahdella tasolla. Tarinoiden kertominen tekee 
eletystä elämästä itselle ja kuulijoille ymmärrettävän, historiallisen kokonaisuuden, 
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jossa tapahtumat liittyvät ajallisesti ja teemallisesti toisiinsa. Tarinat voivat myös ohja-
ta elämää, yksilön luodessa itselleen tavoitteita ympäröivästä todellisuudesta omak-
sumistaan tarinoista. (Valkonen 2004, 176; Hänninen 2000, 19; myös Bruner 1986.) Ta-
rinat ilmentävät aina kulttuurista todellisuutta, yhteisön moraali- ja arvokäsityksiä 
(Bruner 1990, 34; Hänninen 2000, 18). 
 
Suomessa vuonna 2012 Kelan vammaisetuuksien piiriin tuli 166 iältään 15 – 24 – vuo-
tiasta lievästi kehitysvammaista henkilöä (Kela 2014). Suurin osa heistä on tutkimukse-
ni kaltaisia nuoria, jotka saavat kehitysvammadiagnoosin myöhään. Yhteensä yli 3000 
iältään 16 – 24 vuotiasta henkilöä Suomessa sai jonkinasteista vammaistukea tai elä-
kettä. Kelan tilastopalvelujen (2012, 14) mukaan 16 – 19 - vuotiaat ovat suurin ryhmä 
aikuisten vammaistukien saajista. 
 
Haastattelemani nuorten tarinat tulivat osaksi elämääni tutkimuksen aikana ja usein 
ajaessani pois haastattelupaikoilta huomasin miettiväni heidän tarinaansa. Nuoret ker-
toivat minulle omin sanoin elämästään, mutta samalla he todensivat kuitenkin paljon 
kulttuuristamme, rakenteistamme sekä arvoistamme. Vammaisuudella on yhteiskun-
nassamme voimakas leima ja stigmatisoituminen tai sen pelko aiheuttavat voimakkaan 
syrjäytymisen riskin riippumatta siitä, ovatko elämänhallinnan taidot hyvät tai tukiver-
kosto kattava.  
 
Tutkimukseni koostuu käsiteellisestä osasta, jossa aluksi täsmennän tutkimuksen käsit-
teellistä taustoitusta kuten kehitysvammaisuutta ja sisäistä tarinaa. Menetelmäosuu-
dessa kerron tutkimukseni menetelmälliset valinnat, tutkimuskysymykset sekä tutkijan 
positioni. Lopuksi esitän tutkimustulokseni ja johtopäätökset. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
4 
 
2 Tutkimuksen käsitteellinen taustoitus 
 
 
 2.1 Kehitysvammaisuuden määrittelyä 
 
 
Vammaisuutta voidaan määritellä usealla eri tavalla. Näitä ovat muun muassa lääketie-
teellinen, sosiaalipoliittinen ja koulutuksellinen tulkinta. Lääketieteellisestä näkökul-
masta vammaisuus on yksilön patologinen tila, johon lääketiede pyrkii vastaamaan 
kuntoutuksella sekä sen ilmenemisen estämisellä esimerkiksi sikiödiagnostiikan avulla. 
Sosiaalipoliittisesti vammaisuus nähdään sekä patologisena tilana että yhteiskunnalli-
sena ilmiönä, jossa yksilö poikkeaa väestöstä toimintakykynsä kautta aiheuttaen yh-
teiskunnalle palvelutarpeita. Pedagoginen tapa määritellä erottaa vammaisen yksilön 
koulutustarpeiden kautta, jakaen lapset koulutuksellisten tarpeiden mukaan varhain 
tiettyihin sosiaalisiin asemiin ja rooleihin. (Vehmas 2004; 2005.)  
 
Lääketieteellinen vammaisuuden malli määrittelee vammaisuuden syntyvän yksilön 
lääketieteellisestä poikkeavuudesta. Poikkeavuutta yritetään korjata lääketieteen kei-
noin, jossa vammainen yksilö diagnosoidaan ja hänelle suunnitellaan erilaisia kuntou-
tusohjelmia. Vammaisuuden katsotaan näin johtuvan yksilöstä ja toimenpiteet kohdis-
tuvat yksilöön. (Ahponen 2008, 28.) Vammaisuuden sosiaalinen malli katsoo vammai-
suuden aiheutuvan yhteiskunnan rakenteista, erilaisista fyysisistä ja sosiaalisista esteis-
tä.  Vammainen yksilö ei kykene toimimaan yhteiskunnassa muiden yksilöiden tavoin 
näistä esteistä johtuen. Vammaisuuden sosiaalinen malli kohdistaa toimenpiteet erilai-
siin fyysisiin ja sosiaalisiin esteisiin. (Oliver 1990.) Simo Vehmaksen (2004, 40) mukaan 
vammaisuus ja vajaakuntoisuus ovat sosiaalisia ilmiöitä, joiden lääketieteellinen mää-
rittely on vain osa kokonaisuutta. Tässä tutkimuksessa käytän vammaisuuden lääketie-
teellistä määrittelyä, koska kehitysvammadiagnoosi perustuu lääketieteelliseen arvi-
ointiin.   
 
Maailman terveysjärjestö WHO:n ICD -10:n tautiluokituksen mukaan älyllisellä kehitys-
vammaisuudella tarkoitetaan tilaa, jossa henkisen suorituskyvyn kehitys on estynyt tai 
epätäydellinen. Puutteellisesti kehittyneitä taitoja ovat erityisesti kehitysiässä saavu-
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tettavat taidot. Näitä ovat yleiseen henkiseen kehitykseen vaikuttavat kognitiiviset tai-
dot: kielelliset taidot, motoriset taidot ja sosiaaliset taidot. Älyllinen kehitysvammai-
suus voi ilmentyä yksinään tai yhdessä jonkin muun fyysiset tai psyykkisen tilan kanssa. 
(Kaski ym. 2009, 16.) 
 
AAIDD:n (The American Association on Intellectual and Developmental Disabilities) 
esittämän mallin mukaan kehitysvammaisuus tarkoittaa tämänhetkisen toimintakyvyn 
huomattavaa rajoitusta. Sille on ominaista merkittävästi keskimääräistä heikompi älyl-
linen toimintakyky, johon samanaikaisesti liittyy rajoituksia kahdessa tai useammassa 
adaptiivisten taitojen yksilöllisesti sovellettavista osa-alueista: kommunikaatio, itsestä 
huolehtiminen, kotona asuminen, sosiaaliset taidot, yhteisössä toimiminen, itsehallin-
ta, terveys ja turvallisuus, oppimiskyky, vapaa-aika ja työ. (Kaski ym. 2009, 16–17.)  
 
Suomessa on käytössä ICD – 10 tautiluokitus, jota on kritisoitu vammaisuuden kapea-
alaisesta määrittelystä. ICD – luokituksen on katsottu määrittelevän vammaisuuden 
vaurion ja toimintavajavuuden seuraukseksi, eikä ottavan huomioon ympäristön vaiku-
tusta vammaisuuteen. (Matinvesi 2010, 54.) WHO on hyväksynyt 2001 kansanväliseksi 
luokitukseksi IFC – toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden luokituksen, josta 
on toivottu kattavampaa luokitusta kuntoutusjärjestelmään. ICF on luonteeltaan ICD:tä 
täydentävä, mutta määrittelee kuitenkin tarkemmin yksilön hyvinvointiin vaikuttavaksi 
fyysisten ja psyykkisten tekijöiden lisäksi sosiaaliset tekijät. ICF – luokitus käyttää viite-
kehyksenä toimintakyvyn ja toimintarajoitteiden käsitteitä kun taas ICD luokittelee 
toiminnanvajavuuden ja haitan käsitteiden kautta. (Matinvesi 2010, 5458.) 
 
Sonja Miettisen (2010, 4243) mukaan ICF – luokitus on tuonut uudenlaisen näkökul-
man vammaisuuteen, koska se korostaa vammaisen henkilön toimijuutta ja osallisuut-
ta. ICF huomioi vammaisen ihmisen yksilöllisen toimintakyvyn sekä mahdollisuuden 
toimia vammasta huolimatta. Näin ollen se ei toimi pelkästään toimintakyvyn vajavuu-
den korostajana, vaan tuo itseymmärrystä vammaiselle henkilölle toimintarajoitteista 
tai toimintakyvystä rajoitteista huolimatta. ICF – luokituksen tavoitteena on luokitella 
yksilön terveyden piirteitä hänen yksilöllisen elämäntilanteensa sekä ympäristönsä vii-
tekehyksessä (ICF 2004, 237).  
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Suomessa ei ole asetettu kehitysvammaisuuden alkamisiälle laissa tarkkaa ylärajaa. 
Kehitysvammaisuus tulee ilmi yleensä ennen 18 - vuoden ikää. Jos älyllinen suoritusky-
ky heikentyy vasta 18 - vuoden iässä, käytetään nimitystä dementia. Älyllisessä kehi-
tysvammaisuudessa on muotoja, jossa suoritustaso laskee lapsuusiällä. Erityishuolto-
lain palveluihin ei vaikuta kehitysvammadiagnoosin asettamisikä. Palvelut määritellään 
aina yksilöllisten tarpeiden mukaan. Noin yhdellä prosentilla väestöstä on eriasteinen 
älyllinen kehitysvammaisuus. (Kaski ym. 2009, 17–22.) 
 
Kehitysvammadiagnoosi tehdään erilaisten älyllistä suorituskykyä ja sosiaalista adap-
taatiota mittaavien psykologisten testien ja mittareiden avulla. Luokituksen perusteena 
on yksilön iän perusteella määritelty älykkyysikä, johon tutkittavan henkilön älyk-
kyysikää verrataan. Kehitysvammaisuuden vaikeusastetta määrittelee älykkyysiän li-
säksi käyttäytymisen häiriöiden luokittelu normaalista käyttäytymisestä poikkeavaan, 
huomiota- tai hoitoa vaativaan käyttäytymiseen. Diagnostiseen luokitteluun pyritään 
etsimään koko ajan tarkempia menetelmiä. Tavoitteena on, ettei yksilöä määritellä 
pelkästään vammoista, toimintarajoitteista tai esteistä muodostuvien käsitteiden avul-
la. Toimintakyky muotoutuu yksilön älyllisten toimintojen sekä muiden ominaisuuksien 
ja elinympäristön vuorovaikutuksessa. Älylliset kyvyt ja sosiaaliset taidot voivat muut-
tua opiskelun, kuntoutuksen ja elämänkokemuksen kautta. (Kaski ym. 2009, 17–19.) 
 
Vehmas (2004, 48) on todennut Neugebaueriin (1996) viitaten, että diagnostiikka ei ole 
muuttunut periaatteiltaan sitten 1500 -1600 luvun. Tuolloin vammaisuuden määrittely 
siirtyi ulkoisesta arvioinnista testeihin, joilla ”mentaalinen” vamma pyrittiin löytämään 
älyä, puhetta, muistia ja sosiaalista sopeutumiskykyä mittavilla testeillä. Testeissä mi-
tattiin tunnistiko henkilö esimerkiksi rahoja, tiesikö ikäänsä tai kalenteriaikaa. Tämän 
lisäksi arvioitiin poikkesiko henkilö ulkoisilta ominaisuuksiltaan muusta väestöstä. Mi-
käli testeistä saatiin poikkeava tulos, henkilö diagnosoitiin idiootiksi, joka oli kehitys-
vammaisuuden tuon aikainen nimitys. Samalla tavalla pyrittiin erottamaan ”idiotismi” 
ja ”hulluus”, eli kehitysvammaisuus ja mielisairaus toisistaan. Nykyaikaiset diagnostiset 
menetelmät perustuvat testeihin, joilla mitataan henkilön adaptiivisia taitoja, eli päivit-
täistaitoja ja sosiaalisia taitoja samanikäisten vastaaviin taitoihin.  
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Kehitysvammaiset henkilöt ovat oikeutettuja vammaispalvelulain ja kehitysvammalain 
mukaisiin palveluihin. Kehitysvammalain määrittelemän erityishuollon tavoitteena on 
turvata yleistä toimeentuloa, hoitoa ja huolenpitoa sekä sopeutumista yhteiskuntaan. 
Erityishuollon yksilöllisen toteuttamiseksi erityishuollon toimintaryhmä- tai vastaava 
johtaja laatii yhdessä henkilön, huoltajan ja sosiaaliviranomaisen kanssa erityishuolto-
ohjelman. Ohjelma sisältää suunnitelman erityishuollon toteuttamisesta sekä sen tar-
kistusajankohdan. Voimassa oleva erityishuolto-ohjelma takaa kehitysvammaiselle 
henkilölle muun muassa tutkimuspalvelut. Lääninhallitus voi tarvittaessa määrätä oh-
jelman oikaistavaksi. (Kaipinen 2009, 6–9.) Vuonna 2004 tehdyn selvityksen mukaan 
Suomessa oli noin 35 000 kehitysvammaista henkilöä. Heistä 27 000 käytti kehitys-
vammaisten erityishuollon palveluja. Osa näihin palveluihin oikeutetuista pärjäsi muilla 
palveluilla ja osa ei halunnut käyttää palveluja. (Kumpulainen 2007,30.) 
 
Suomessa vammaisten tarkasta kokonaislukumäärästä, vammaisuuden laadusta, toi-
mintakyvystä tai taloudellista asemasta on vaikea saada tilastoitua tietoa. Mika Gissle-
rin (2014) mukaan vammaistuesta ei voi päätellä onko kysymyksessä kehitysvamma, 
koska tukea saa muun muassa astman tai muiden vastaavien sairauksien perusteella. 
Myös WHO on suositellut jäsenmaitaan kehittämään vammaisuutta koskevien tutki-
musaineistojen saatavuutta sekä laatua, jotta voidaan kerätä vertailukelpoista tietoa. 
(Talentia-sosiaalialan edunvalvonta- ja ammattilehti 2.2014) 
 
 
 
 
 
 
 
 
Neugebauer, Richard 1996: Mental Handicap in medieval and early modern England:Criteria, measure-
ment and care. Teoksessa David Wright & Anne Digby (toim.): From Idiocy to mental deficiency: Histori-
cal perspectives on people with learning disability.London:Routledge,2243.  
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2.2 Kehitysvammaisuuden lyhyt historia ja leimaavuus 
 
Kehitysvammaisuuden historia on vaihteleva. Vammaiset ihmiset ovat tulleet kohda-
tuksi aikakaudesta riippuen diskriminaatiosta hyväntekeväisyyteen. Näkökulma on 
vaihdellut aikakaudesta ja kulttuurista riippuen torjuvasta suojelevaan. Esimerkiksi an-
tiikin Kreikassa ja Roomassa vammaiset ja sairaat vastasyntyneet lapset surmattiin sys-
temaattisesti valtion tai vanhempien toimesta. Varhaisella keskiajalla muun muassa 
kehitysvammaisuuden uskottiin olevan seurausta pahoista hengistä, joita yritettiin ajaa 
pois erilaisilla hoitomenetelmillä tai teloittamalla vammainen noitana. Myöhäiskeski-
ajalla sairaiden ja vammaisten auttaminen nähtiin kristityn velvollisuutena ja edellytyk-
senä oman taivaspaikan lunastamisessa. Toisessa maailmasodassa natsit teloittivat 
suunnitellusti erillisen rotuohjelman myötä noin 6000 vammaista lasta. (Vehmas 2004, 
3444, 72.) 
 
Suomessa kehitysvammaisia hoidettiin pääosin kotona vuoden 1852 keisari Nikolai 1 
waiwaisholhousasetukseen saakka. Tätä ennenkin osa kehitysvammaisista oli hoidettu 
vaivaishoitoloissa ja mielisairaaloissa, kuten Seilin hospitaalissa. Waiwaisholhousasetus 
jakoi huollettavat luokkiin, jotka olivat: ”hourut ja mielettömät”, ”ruumiltaan vialliset, 
vanhastuneet ja raajarikkoiset, jotka tarvitsevat muiden hoitoa ja holhousta eivätkä 
taida itse jonkinkaltaisella työllä hankkia mitään eläkkeeksensä”, ”vanhat ja kivuloiset, 
eli/tai ruumiinvialta vaivatut persoonat, jotka eivät tarvitse alallista hoitoa ja enemmän 
eli/tai vähemmän työhön kykenevät” sekä sellaiset, jotka ovat ”kohdanneet kovan on-
nen taikka taudin vuoksi sillä kertaa ovat avun tarpeessa” ja ”turvattomat, vielä ei 
kuuttatoista vuotta vanhat lapset, jotka kaipaavat tarpeellista hoitoa”. Näistä muut 
paitsi lapset, tuli asetuksen mukaan hoitaa kunnan toimesta vaivaistaloissa. (Toikko 
2005, 43; ks. myös Kaski ym. 2009, 291.) Kehitysvammaiset luokiteltiin kahteen alem-
paan luokkaan, riippuen siitä minkälaisesta vammasta oli kyse. Luokittelu perustui pit-
kälti ulkoiseen- tai merkittävästi poikkeavan käytöksen havannointiin. Toivo Nygårdin 
(1998, 18) mukaan mielisairaan ja kehitysvammaisen ero yhteiskunnassa oli varsin vä-
häinen, riippuen siitä oliko ”tylsämielisistä” itsensä elättäjäksi tai apua työelämässä. 
1879 hyväksytyssä uudessa vaivaishoitoasetuksessa vaivaisiksi määriteltiin enää erilai-
sista parantumattomista vioista kärsivät ihmiset, jotka aiheuttivat pysyvän huollon tar-
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peen. Tähän ryhmään katsottiin kuuluvaksi sekä vammaiset että mielisairaat. Nygårdin 
(1998, 84) mukaan kehitysvammaisuuden ja mielisairauden välillä nähtiin vain ”aste-
ero”, ei niinkään laatueroa. Kehitysvammaisten ajateltiin käyttäytyvän rauhallisesti ja 
”tylsästi”, kun taas mielisairaiden käytös oli arvaamatonta. Lääketiede määritteli kehi-
tysvammaisuuden mielisairauden alalajiksi, jonka tunnusmerkkinä oli kuitenkin että se 
puhkesi lapsuusiässä. 
 
1800-luvun lopulla erityisesti Saksaan perustettiin kehitysvammalaitoksia sisälähetys-
seuran innoittamana nostamaan kehitysvammaisia puutteellisista ja heikoista oloista. 
Kasken ym. (2009, 290) mukaan Euroopassa siirryttiin kehittämisen aikakaudesta hoi-
vaamisen aikakauteen, jossa kehitysvammaisille pyrittiin järjestämään hoivaava ja suo-
jattu elinympäristö. Suomeen rakennettiin vuonna 1890 ensimmäinen kehitysvamma-
alan laitos, Perttulan tylsämielisten kasvatuslaitos. Tämän jälkeen 1900 – luvun alussa 
rakennettiin useita muita laitoksia, kuten Nuorten ystävien Toivola-koti pojille, Kuhan-
kosken kehitysvammaisten tyttöjen laitos ja Helsingin Diakonissalaitoksen Rinnekoti. 
Ensimmäinen kunnallinen kehitysvammalaitos perustettiin Seinäjoen piirimielisairaalan 
yhteyteen vuonna 1929. 
 
1900 -luvun alussa yleinen rotuhygieeninen keskustelu lisääntyi ja Suomi oli ensim-
mäisten maiden joukossa Yhdysvaltojen rinnalla aloittamassa kehitysvammaisten pak-
kosterilointeja (Vehmas 2005, 69). Tässä vaiheessa siirryttiin eristämisen aikakauteen. 
(Kaski ym. 2009, 290). Ihmiskunnan rappeutuminen liitettiin tylsämielisten, alkoholis-
tien ja muiden degeneroituneiden henkilöiden suvunjatkamiseen. Lisäksi kehitysvam-
maisten ajateltiin olevan seksuaalisesti ”epäluotettavia”, eli heidän sukupuoliviettinsä 
ajateltiin olevan voimakkaampi. Erityisesti kehitysvammaisten naisten ajateltiin olevan 
sukupuolisesti aktiivisempia ja hedelmällisempiä kuin normaalit naiset. Tästä katsottiin 
aiheutuvan yhteiskunnalle korvaamattomia vahinkoja muun muassa aviottomien las-
ten myötä. (Nygård 1998, 8791.) Vuonna 1912 Perttulan tylsämielilaitoksessa aloitet-
tiin laiton pakkosterilointi, joka kesti noin kymmenen vuotta ennen kuin lääkintöhalli-
tus puutui siihen. Virallinen sterilointilaki hyväksyttiin 1935 ja kesti vuoteen 1970 asti. 
Tuolla aikavälillä Suomessa pakkosteriloitiin yli 7000 henkilöä. Kehitysvammaisten 
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naimisiinmeno kiellettiin vuoden 1929 avioliittolaissa ja avioliiton solmiminen oli mah-
dollista vasta vuonna 1987. (Sead-project 2013, 2−6.) 
 
Vajaamielislaki säädettiin vuonna 1958 ja aloitti laitosasumisen kauden. Kehitysvam-
maiset lapset pyrittiin sijoittamaan keskitettyihin laitoksiin, joihin heitä haettiin jopa 
kotoa. Vallalla oli ajattelu, että kehitysvammaiset tulisivat hoidettua paremmin laitok-
sissa kuin kotona. Vuoden 1921 oppivelvollisuuslaissa määriteltiin, että kehitysvam-
maiset voitiin vapauttaa oppivelvollisuudesta lääkärin todistuksella. Kouluissa oli har-
jaantumisluokkia ja kunnissa apukouluja, jotka olivat tarkoitettu tukea tarvitseville op-
pivelvollisuusikäisille. Vuonna 1985 lievästi kehitysvammaiset siirtyivät perusopetuk-
seen ja vuodesta 1997 myös vaikeasti vammaiset ovat saaneet perusopetusta. Kehitys-
vammaiset olivat saaneet ammattiopetusta kasvatuslaitoksissa kuten Perttulassa vuo-
sisadan vaihteesta alkaen, mutta varsinainen ammattiopetus alkoi vasta vuonna 1974 
Kuhankosken- ja Alavuden erityisammattikouluissa. Ammattiopetuksen tavoitteena oli 
sellaisten työtaitojen oppiminen, joka mahdollistaisi toimeentulon hankkimisen. (Sead-
project 2013, 2−6.) 
 
Kehitysvammaisuuteen suhtautumisessa yhtyvät monet aikaan liittyvät yhteiskunnalli-
set ja kulttuuriset käsitykset. Näitä ovat muun muassa moraaliset, eettiset, esteettiset, 
terveydenhoidolliset, koulutukselliset ja yhteiskuntapoliittiset käsitykset. (Nygård 
1998, 76.) Moraalisesti kehitysvammaiset on katsottu läpi historian valtaväestöä hei-
kommaksi ja alempiarvoiseksi ihmisryhmäksi. Aluksi ihmiskunnasta pyrittiin eliminoi-
maan ne, jotka eivät pystyneet taistelemaan tai tekemään työtä. Kysymys oli eloon-
jäämisestä tavalla tai toisella, eikä tilaa moraaliselle tai eettiselle pohdinnalle ihmisyy-
destä tai sen puutteesta ollut. Kristillinen perinne asetti kehitysvammaiset myös hei-
komman asemaan, mutta tällä kertaa suhteessa toiseen ihmiseen ja moraaliin. Kristitty 
asemoi kehitysvammaisen henkilön heikommaksi, jotta kykeni itse saavuttamaan tä-
hän kohdistuvan auttamisen myötä tavoitellun asemansa tai jopa taivaspaikkansa. 
Suomen lainsäädännön turvattua vajaamielislailla kehitysvammaisten kuntoutusta ja 
opetusta 1950- luvun lopussa, hyväntekeväisyyden osuus kehitysvammatyöstä väheni. 
Vaikka laki turvasikin palveluja, erilaiset laitokset pitivät kehitysvammaiset poissa 
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muun väestön parista. Vasta oppivelvollisuuden laajentuminen toi kehitysvammaiset 
muun väestön joukkoon. 
 
Vammaisten kohtelu ei ole paljoakaan muuttunut antiikin Rooman ajoista. Nykypäivän 
yhteiskunta pyrkii eliminoimaan vammaisuutta muun muassa sikiödiagnostiikan avulla, 
jättäen valinnan kuitenkin perheen vastuulle. Vammaista lasta odottava perhe joutuu 
pohtimaan vaikeita kysymyksiä, kuten saattaako vammainen yksilö yhteiskuntaan tai 
synnyttääkö vammainen lapsi kohtuuttomia kustannuksia yhteiskunnalle? Saako lapsi 
mahdollisesti hänelle kuuluvia palveluja, mikäli vanhemmat ovat voineet päättää myös 
abortista? (Rajamäki 1997, 9.) Myös palvelujärjestelmä lajittelee kansalaisia.  Diagno-
sointi voidaan ymmärtää myös palvelutarpeen määrittäjänä, jolloin tietynlainen diag-
noosi oikeuttaa tietynlaisiin palveluihin. (Esim. Teittinen 2009.) On kuitenkin mahdollis-
ta, että leimaavasta diagnoosista tulee este yksilön tarvitsemiin palveluihin. Tällainen 
tilanne voi olla edessä, jos kehitysvammainen henkilö haluaa ja kykenee tekemään 
normaalia työtä, mutta diagnoosi estää hänen pääsynsä yleisiin työnohjauspalveluihin. 
 
Vehmaksen (2005, 12) mukaan vammaiset ihmiset ovat olleet länsimaisessa kulttuuris-
sa aina sosiaalisesti hyljeksittyjä. Vammaisten elämää on aina leimannut erilainen sor-
taminen, kuten eristäminen, pakkosteriloiminen, abortit tai tappaminen. Vehmaksen 
mukaan kysymys ei kuitenkaan ole ollut niinkään yksilön viallisista ominaisuuksista, 
vaan sosiokulttuurisesta ilmiöstä, jonka vuoksi tulisi ymmärtää miten se on muotoutu-
nut länsimaisessa kulttuurissa. Vammaisten historia on syrjinnän historia. 
 
Vammaisuuden leimaava kulttuuri vahvistui 1800 – luvun teollistumisen ja tämän myö-
tä normaliuuden vaatimusten tiukkenemisen myötä. Vammaisuuden määrittely medi-
kalisoitui ja aiheutti muun muassa rotuhygieniaa. Erilaiset uskomukset ja vammaisten 
eristäminen aiheuttivat erilaisia ennakkoluuloja ja pelkoja muussa väestössä. (Vehmas 
2005.) Vammaisuudesta tuli sosiaalisesti jaettu ongelma ja ilmiö leimaantui. Vammai-
sista tuli yleisesti vieroksuttu ja marginalisoitu ihmisryhmä. (Kulmala 2006, 66.) 
 
Pirjo Somerkiven (2000, 47) mukaan kulttuuri tuottaa kaavamaisia, tarunomaisia ja 
stereotyyppisiä käsityksiä vammaisuudesta. Nämä käsitykset syntyvät pääosin muiden 
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kuin vammaisten ennakkoluuloista ja niitä pidetään luonnollisina ja oikeina kuvauksia. 
Moni meistä uskoo esimerkiksi kehitysvammaisen henkilön olevan väkivaltainen ja vä-
littää käsityksensä myös lapsilleen (esim. Kuparinen 2005). Epätodelliset uskomukset 
siirtyvät sukupolvelta toiselle välittäen ennakkoluuloja, jotka vaikuttavat sitten laa-
jemmin muun muassa siihen, minne kehitysvammaisten ryhmäkoteja voidaan raken-
taa. Ennakkoluulojen myötä sosiaalinen integraatio ja vammaisten ihmisten yhdenver-
taisuus eivät pääse toteutumaan. Vammaiset pysyvät marginaalissa vastoin omaa tah-
toaan. Tutkimuksessani tarkastelen kehitysvammaisuuden kokemusta sisäisen tarinan 
kautta. 
 
 
 
2.3 Sisäinen tarina kokemuksen tulkitsijana 
 
Kertomuksen tutkimus on siirtynyt ihmistieteisiin kirjallisuustieteistä, ajatuksena että 
kertomukset ovat läsnä kaikkialla ihmiselämässä ja kulttuurissa. Metodologisesti tämä 
on ollut haasteellista, ja erityisesti narratologit pohtivat kirjallisuustieteiden käsitteiden 
soveltumista monitieteelliseen kertomusten tutkimukseen. (Hatavara ym. 2010, 8.) 
Myös kertomuksen ja tarinan käsite voidaan ymmärtää monella eri tavalla (Hänninen 
2000, 16; Valkonen 2007, 41). Hännisen (2000, 15) mukaan narratiivisen ja tarinallisen 
käsitteitä käytetään usein synonyymeinä, koska niitä käytettään tutkimuksen ymmär-
rysvälineenä. Myös minä käytän tutkimuksessani tarinan ja kertomuksen käsitteitä sy-
nonyymeinä, koska käytän niitä ymmärrysvälineinä nuorten kokemusten tutkimisessa.  
Molempia yhdistää juonellisuus sekä niistä välittyvä kokemus. (Ks. Hyvärinen 1994.)  
 
Jukka Valkonen (2004, 177) on jakanut tarinallisen lähestymistavan juuret kehityskul-
kunsa mukaan muutamiin keskeisiin traditioihin, joista erilaiset tulkintatavat ovat saa-
neet alkunsa. Jokaisella traditiolla on omat oppihistorialliset esi-isänsä, jotka osin lin-
kittyvät toisiinsa. Jerome Bruner (1990, xi.) kuvailee Chomskyn teorian pohjautuvan 
Descartesiin, Piaget olevan mahdotonta ilman Kantia, Vygotsky ilman Hegeliä ja Mar-
xia sekä kaikkien taustalla olevan John Locken teorian oppimisesta. Tarinan käsitteen 
tulkinta sosiaalitieteissä pohjautuu konstruktivismiin, sosiaalisen konstruktivismiin ja 
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kulttuurihistorialliseen koulukuntaan (Valkonen 2004, 177). Olen tutkimuksessani 
määritellyt tarinan käsitettä näihin koulukuntiin pohjautuen. 
 
Narratiivisessa lähestymistavassa kiinnitetään huomio kertomuksiin tiedon välittäjänä 
ja rakentajana. Se perustuu konstruktiiviseen teoriaan siitä, että ihminen rakentaa tie-
tonsa ja identiteettiään tarinoiden välityksellä narratiivisesti. (Heikkinen 2010, 143–
145; Bruner 1990, 35) Konstruktivismin mukaan ihminen rakentaa kaiken tietonsa ai-
kaisemman tiedon ja kokemusten pohjalta. Näin tieto ja näkemys muuttuvat lisäänty-
vien, sosiaalisesti jaettujen kokemusten mukaan.  
 
Bruner käsittää narratiivisuuden kaksisuuntaisesti. Hän ajattelee narratiivisen ajattelun 
tarinan rakentamisen prosessina, eli kognitiivisena prosessina. Hän käsittää tarinat 
myös narratiivisen ajattelun tuotteina, eli ihmisen tuottamina tarinoina. (Tolska 2002, 
23.) Brunerin mukaan ihmisen toiminta perustuu kognitiivisiin prosesseihin, mielen ra-
kenteisiin, jossa kieli toimii toimintaa tukevana välineenä. Toisin sanoen ihmisen toi-
minta on primitiivistä ja kieli kehittyy myöhemmin välineeksi. Toiminta muodostuu 
tiettyyn kulttuuriin, johon ihminen syntyy. Kulttuuri ja perimä määrittelevät niitä kog-
nitiivisia prosesseja, joiden myötä narratiivinen ajattelu, mielen teoria kehittyy. (Bru-
ner 1986; Tolska 2002, 11.) Brunerin (1990, 39) mukaan tieto rakentuu aina ihmisen 
tekemänä. Konstruktiivisesti rakentuvaan mielen teoriaan vaikuttaa kulttuurinen ym-
päristö, yksilön toiveet ja uskomukset sekä ajatus siitä, millaiseksi elämä tulee muo-
dostumaan. Kulttuurinen ympäristö vaikuttaa yksilön mielen teoriaa muodostamalla 
yksilön ajatteluun ja toimintaan eräänlaisen viitekehyksen. Brunerin (1990) esimerkin 
mukaan tätä voisi kuvailla siten, että jos olet kasvatettu niin että mielestäsi koiran 
lyöminen on kiellettyä, menetät malttisi ja lyöt koiraa - kärsit todennäköisesti tunnon-
tuskia ja olet pahoillasi. Mikäli kasvuympäristössäsi koiran lyöminen on sallittua, lyöty-
äsi koiraa pidät sitä normaalina toimintana.  
 
Brunerin (1985) mukaan ikä ja kokemukset vaikuttavat narratiiviseen ajatteluproses-
siin. Kertomukset kehittyvät kokemuksen ja iän myötä. (myös Tolska 2002, 4.) Narratii-
visen ajattelun tuotteina syntyneissä tarinoissa on alku, keskikohta ja loppu. Tarina voi 
perustua todenmukaisiin tapahtumiin, mutta myös kuviteltuihin tai toivottuihin tapah-
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tumiin. Brunerin (1990, 44) mukaan tarina on yhtä oikea huolimatta siitä onko tarina 
tarua vai totta. On tärkeää, että kuuntelija ymmärtää juonen. Juoni muodostuu lau-
seista ja lauseiden muodostama kokonaisuus määrittelee tarinaa enemmän kuin se, 
onko tarina totta vai kuviteltua.  
 
Dan Mc Adams (1988, ix, 19) ajattelee sisäistä tarinaa identiteettinä. Hän kuvailee yksi-
lön rakentavan tarinaa ohjeeksi elää. Tarinassa yksilö kokoaa yhteen pieniä osia elä-
mästään kuten toiveita, pettymyksiä, saavutuksia, menetyksiä ja uudelleensyntymisiä, 
jotka hän kokoaa yhteen tarinallisiin kehyksiin. Yksilön identiteetti muotoutuu tarinas-
ta, jonka rakentuu yksilön elämänkokemuksesta. Muuttuva tieto ja käsitys omasta it-
sestään ovat kuin jatkuva kertomus, joka tarkentuu ja muuttuu koko ajan (Heikkinen 
2010, 146). Kertomuksessa yhdistyvät se mitä yksilö on ollut, ajatus siitä mitä hänestä 
on tulossa ja se, miksi hän haluaisi tulla (Polkinhorne 1988, 154). Kertomuksiin heijas-
tuvat yksilön elämään vaikuttavat kulttuurit ja alakulttuurit. Kulttuuri määrittelee myös 
yksilön tekojen merkitystä. (Hinchman& Hinchman 2001,xiv;Bruner 1990,34.) Donald E 
Polkinhornen (1988, 154) mukaan tarinan muodostamisessa onkin kaksi tähän liittyvää 
ongelmaa.  Yksilö voi tarinaa rakentaessaan pettää itseään, ja muodostaa tarinaa pi-
kemminkin toiveistaan kuin todellisuudesta. Ihminen voi myös luoda itselleen kulttuu-
rista uskomuksista muodostuvan kuvitteellisen minän, jonka tarinaa kertoo. Tarina voi 
muodostua ikään kuin muiden odotuksia varten. Psykoterapiassa yksilö voidaan ohjata 
rakentamaan epäyhtenäisistä osista johdonmukainen ja yksilön omaa elämää kuvaava 
tarina. Tarinan uudelleen muotoilua esimerkiksi sairastumisen jälkeen voidaan kutsua 
tarinalliseksi kuntoutumiseksi (Hänninen & Valkonen 1998). 
 
Sosiaalisen konstruktionismin mukaan tieto on aina sosiaalisesti tuotettua ja kulttuuri-
sesti sekä historiallisesti määrittynyttä (Burr 1995; Valkonen 2004; myös Katiska 2011). 
Vivien Burrn (1995) mukaan tieto on aina ihmisten välisessä toiminnassa tuotettua. 
Ihminen rakentaa ja soveltaa tietoa jokapäiväisessä elämässä sosiaalisessa vuorovaiku-
tuksessa toisten ihmisten kanssa. Tieto siirtyy sukupolvelta toisella siten, että kulloi-
nenkin aika tuo siihen omia merkityksiään. Näin syntyy kollektiivista merkityksenantoa, 
joka osittain säilyy ja toisaalta muuttuu ajan vaikutuksessa. (Burr 1995 25; Katiska 
2011, 38.) Burr (1995, 11) nostaa esimerkiksi kirjan tai kerrotun tarinan. Kirjan kirjoitta-
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ja kirjoittaa tai kertoo tarinan. Lukija lukee tai kuulee tarinan ja samalla tarina saa luki-
jan merkityksenannon, lukija ymmärtää tarinan omalla tavallaan. Kun lukija kertoo ta-
rinan eteenpäin, se on muuttunut. Se muuttuu edelleen kun kolmas lukija lukee ja ker-
too tarinaa edelleen. 
 
Sosiaalisen konstruktionismin mukaan sisäinen tarina ja käsitys itsestä rakentuvat sosi-
aalisesti. Yksilö kokoaa jokapäiväisestä elämästään, toiveistaan ja unelmistaan sekä 
muistoistaan juonellista tarinaa. Kertoja muodostaa tarinalle teeman, tragedian, ko-
median tai seikkailun, jonka mukaan tarina etenee. Sosiaalisesti rakentuva tarina tar-
koittaa sitä, että yksilö valitsee kulloinkin mitkä osat tarinasta tai miten hän tarinaa 
kertoo sen mukaan, kenelle ja missä hän sitä kertoo. (Burr 1995, 134135.)  
 
Peter Berger ja Thomas Luckman (1994, 172–173) nostavat sosiaalisen konstruktionis-
min tärkeimmäksi välineeksi kielen. Tietoa jaetaan ja ylläpidetään kielen välityksellä. 
Keskustelun avulla kokemus voidaan jakaa ja paikantaa. Keskustelu ylläpitää, muuntaa 
ja rakentaa yksilön identiteettiä arkielämässä. Toisin sanoen kielen avulla yksilö jakaa 
tietoa sosiaalisesti ja konstruoi samanaikaisesti itse kertomaansa joka näin paikantuu 
yksilön elämään kertomisen kautta. Burrn (1995, 30) mukaan myös identiteetti määri-
tellään sosiaalisesti kielen avulla. Puhuttaessa henkilöstä kuvailevasti esimerkiksi: val-
koinen/musta, hetero/homoseksuaali tai älykäs/heikkolahjainen määritellään yksilön 
identiteettiä sosiaalisesti, ei niinkään hänen persoonallisuutensa mukaan. Burrn (1995, 
94) mukaan ihmiset järjestävät ja kategorisoivat maailmaansa havaintonsa perusteella, 
ja paikantavat itsensä kuuluvaksi erilasiin ryhmiin kuten opiskelija, sosiaalityöntekijä, 
eläkeläinen ja niin edelleen. Identiteetti muodostuu näiden ryhmien yhdistelmästä. Eri 
tilanteet nostavat eri puolia identiteetistä esiin, kuten puhuttaessa opiskelijoiden oi-
keuksista, opiskelijan identiteetti nousee vahvempana esille. Sosiaalisesti jaettu identi-
teetti voin näin ollen näkyä tarinallisessa haastattelussa siten, että se identiteetti, joka 
vahvistuu haastateltavan suhteessa haastattelijaan, määrittelee hänen kertomaansa 
tarinaa. 
 
Vilma Hänninen (2000, 20) käyttää käsitettä sisäinen tarina kuvaamaan ihmisen mielen 
sisäistä psyykkistä rakennetta, jonka kautta ihminen jäsentää havaintojaan ja koke-
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muksiaan. Hänen mukaansa yksilön minuus rakentuu tarinallisesti ja siihen vaikuttavat 
erilaiset kokemukselliset, vuorovaikutukselliset, situationaaliset ja kulttuuriset tekijät. 
(Hänninen 2000; Valkonen 2007, 41.) Hänninen käyttää tarinallisen kiertokulun teori-
aa, jolla hän kuvaa yksilön näkökulmasta prosessia, jossa tarinallisuuden ilmenemis-
muodot kytkeytyvät todellisuuteen. 
 
Myös Hännisen (2000, 20) mukaan tarina tarkoittaa ajallista kokonaisuutta, jolla on al-
ku, keskikohta ja loppu. Tarinassa on juoni, joka muodostaa kokonaisuuden, johon 
nähden tarinan erilliset osat saavat merkityksensä. Juoni kokoaa erilliset tapahtumat ja 
toiminnan yhtenäiseksi tarinaksi. (myös Polkinhorne 1995, 7.) Kerrottu tarina esittää 
jonkun yleisen totuuden tai mahdollisuuden yksittäistapauksen kautta. Kertomus on 
tarinan esitys. Kertomus voi olla kielellinen, tai ei- kielellinen kuten näytelmä tai kuva. 
Yksi kertomus voi sisältää useita tarinoita, eli se voidaan tulkita monella eri tavalla. 
Draama on toiminnallinen prosessi, jossa sisäinen tarina tulkitaan tarinallisesti ja johon 
osallistuu myös muita henkilöitä kuin yksilö itse. Draamassa muiden henkilöiden teot 
tai erilaiset impulssit vaikuttavat prosessiin ja sitä kautta muodostuvaan sisäiseen tari-
naan. (Hänninen 2000, 20–22.)  
 
Sisäinen tarina on prosessi, jossa yksilö tulkitsee elämänsä tapahtumia ja situaationsa 
tarjoamia mahdollisuuksia sekä rajoja sosiaalisesta tarinavarannosta omaksumiensa 
tarinallisten mallien avulla. Tässä tarinallisen kiertokulun teoriassa situaatio tarkoittaa 
elämäntilannetta, esimerkiksi yksilöllisiä tilannetekijöitä kuten asuinpaikka, perhesuh-
teet tai terveydentila tai toimintaa sääteleviä tekijöitä kuten säännöt, sosiaaliset nor-
mit ja rajat. (Hänninen 2000, 20–21.)  Situaalisuus on yksilön olemassaolo suhteina to-
dellisuuteen oman elämäntilanteensa kautta ja mukaisesti (Rauhala 2005, 41). Pelkis-
tettynä situaatio on elämän tarjoamat mahdollisuudet ja rajat (Hänninen 2000, 20). 
Sosiaalisella tarinavarannolla tarkoitetaan kaikkia niitä tarinoita, jotka ihminen kohtaa 
sosiaalisessa vuorovaikutuksessa tai vaikkapa kirjojen ja tiedotusvälineiden kautta. So-
siaalinen tarinavaranto muuttuu koko ajan. Sinne tuotetaan jatkuvasti uusia tarinoita 
ja sieltä omaksutaan tarinoita koko elämänhistorian ajan. Osa tarinoista unohtuu, 
osasta tulee henkilökohtaista tarinavarantoa joka sisältää elämänhistoriassa mieleen 
jääneitä tarinoita tai tarinallisesti tulkittuja kokemuksia. (Hänninen 2000, 21.) Catheri-
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ne Kohler Riessman (1992, 232) on kuvannut sisäistä tarinaa kirjekuoreksi, johon koko-
amme kokemuksemme, joiden merkityksellisyyden sekä kulminaatiopisteet olemme 
merkinneet ja jossa yhdistyvät toisiinsa mennyt ja tuleva, yksilö ja yhteisö. 
 
Sisäinen tarina muodostuu jatkuvassa vuorovaikutuksessa toisten ihmisten ja kulttuu-
rin tarjoamien merkitysten kautta. Tarinallisen kiertokulun prosessi ankkuroituu sosi-
aalisiin rakenteisiin myös situaationsa tai diskursiiviensa avulla niin, että tarinavaran-
toon vaikuttavat myös erilaiset yhteiskunnalliset valtarakenteet. Sisäinen tarina muo-
dostuu elämäntilanteiden ehdoilla tuottaen historiaan uusia tarinoita. (Hänninen 2000, 
22–23.) Käsitys itsestä, identiteetti, muotoutuu tarinan kautta. Tarina muotoutuu yksi-
lön valintojen kautta, joihin vaikuttavat menneisyys ja odotukset tulevasta. (Hincman 
& Hinchman 2001, xvii.)  
 
Hännisen (2000,23) mukaan tarinallinen kiertokulku on historiaan ankkuroitunut ja his-
toriaa uudelleen tuottava prosessi. Sisäinen tarina muodostuu historiallisesti kehitty-
neiden elämäntilanteiden ja tarinoiden ehdoilla, ja sen ilmaisut kuten toiminta ja ker-
ronta, tuottavat historiaan uusia aineksia.  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Kuvio 1. Tarinallinen kiertokulku (Hänninen 2000, 21)  
 
 
18 
 
Sisäinen tarina on prosessi, jossa ihminen tulkitsee elämänsä tapahtumia sekä situaati-
onsa tarjoamia mahdollisuuksia ja rajoja tarinallisten mallien avulla. Tarinalliset mallit 
hän ottaa sosiaalisesta tarinavarannosta, jota on kertynyt elämän varrella. Hän muo-
dostaa näistä uusia merkityksiä, jotka tuotetaan kertomuksena tai draamana. Tästä 
muodostuu jatkuva, muuttuva prosessi. Sosiaalinen tarinavaranto muodostuu kulttuu-
risista kertomuksista, joita saadaan sosiaalisessa vuorovaikutuksessa. Toisin sanoen 
niistä kertomuksista joita vanhemmat, ystävät ja toverit kertovat ja joihin elinpiiri ja 
ympäristö vaikuttavat. (Hänninen 2000, 21.) 
 
Käsitykseni sisäisestä tarinasta paikantuu sosiaalisen konstruktivismin ja Hännisen 
(2000) tarinallisen kiertokulun välimaastoon. Ajattelen sisäisen tarinan muodostuvan 
sosiaalisesti ja kielellisesti niin, että yksilön tarinaan vaikuttaa eletyn elämän ja koke-
musten lisäksi se, miten ympäristö määrittelee sosiaalista identiteettiä tai mitä odo-
tuksia kuulijalla on. Uskon myös, että ihminen jollain tavalla rakentaa tarinaansa myös 
ohjeeksi elää. Toisaalta ajattelen sisäistä tarinaa myös prosessina, jossa yksilö tulkitsee 
elämäänsä mahdollisuuksien, rajojen ja niistä muodostuvien mallien avulla ja johon 
vaikuttavat myös yhteiskunnalliset valtarakenteet. Tutkimukseni nuoret toivat esille ta-
rinoissaan kulttuurisia odotuksia, mutta myös rajoituksia, kuten mahdollisuutta tai ky-
kyä tehdä kokopäivätyötä tai mahdollisuutta saada ajokortti. Käsitystä itsestä määritte-
li se, pystyikö nuori elämässään täyttämään niitä kulttuurisia odotuksia joita yleensä 
nuorille muodostetaan, ei niinkään se, ajatteliko nuori realistisesti kykenevänsä saavut-
tamaan niitä. 
 
 
 
2.4 Erilaiset tarinat koetun merkityksellistäjinä 
 
Sisäiseen tarinaan vaikuttavat elämän aikana sattuneet tapahtumat. Erityisesti sairau-
det, traumat ja vammautuminen, kuten myös kehitysvamma, muuttavat tarinaa joko 
antamalla sille uuden merkityksen tai kehittämällä kokonaan uuden tarinan. Muun 
muassa päihteidenkäyttäjät kehittävät usein parantuessaan uuden tarinan, joka he liit-
tävät osaksi jo tapahtunutta tarinaa. Tarina saa uuden käänteen, esimerkiksi: kun olin 
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alkoholisti, kuinka parannuin ja kuinka elämä jatkui sen jälkeen. (Hydén 2011, 3435, 
45) Usein traumatisoituneet tai vammautuneet henkilöt kertovat itsestään tarinan, jo-
ka on sirpaleinen tai koottu erilaisista palasista muistuttamaan jotakin muuta tarinaa. 
He eivät luo uutta tarinaa edellisen tarinansa jatkoksi, vaan ikään kuin kehittävät itsel-
leen uuden tarinan. (Hydén 36, 4143.)Yleensä sisäinen tarina on johdonmukainen si-
sältäen alun, keskikohdan ja lopun. Tarinan johdonmukaisuus rakentaa kertojalle sel-
keän identiteetin. Kuulijalle muodostuu selkeä kuva kertojasta ja hänen tarinastaan. 
Vakavissa neurologisissa poikkeavuuksissa tarina muuttuu. Kertoja saattaa kertoa tari-
naa asiasta asiaan hyppimällä ja tarina voi olla fragmentoitunut. Kuulijan tehtävänä on 
tällöin osallistua tarinan kertomiseen esimerkiksi pitämällä kysymyksillä tarinaa joh-
donmukaisena ja näin selkeyttämään sitä. (Medved & Brocmeier 2011,2425.)  
 
Tarja Aaltosen (2002) mukaan tarinoiden tuottamisen sosiaalinen luonne tulee erityi-
sesti esiin, kun kyky kertoa tarinoita on rajoittunut. Tarinoita tuotetaan yhdessä mui-
den ihmisten kanssa. Kehitysvammaisen henkilön puheen tuottamiseen voi liittyä vai-
keuksia. Tarinoiden tuottaminen ja sanoittaminen voi olla helpompaa toisen ihmisen 
kanssa. Kehitysvammaisuuteen liittyy muun muassa myöntyvyyttä (ks. Matikka 2001) 
ja myös tämän vuoksi haastateltavan on annettava luoda tarina itse ja vältyttävä esi-
merkiksi jouduttamisen vuoksi kertomasta sitä hänen puolestaan. Tarinoiden sosiaali-
sessa tuottamisessa on kuitenkin varjopuolensa. Missä määrin tarinoiden toinen osa-
puoli tuo omia käsityksiään tarinoiden tuottamisessa?  Tarinoiden luonne voi muuttua, 
mikäli haastattelija tulkitsee väärin tuotettua tarinaa tai valitsee itse yhteisen kielen 
puuttuessa käytettävät kommunikointiin tarvittavat symbolikuvat. 
 
Helena Ahposen (2008, 5354) mukaan yhteinen käsitys asioista ja merkityksistä syn-
tyy kultuurisessa neuvottelussa. Vaikka haastateltavalla ei olisikaan puhetta kommuni-
kointivälineenään, tarinallinen haastattelu voi syntyä non-verbaalisen viestinnän kaut-
ta. Kertomus voi rakentua myös symboleilla. Yhteinen todellisuus on kuitenkin vaikea 
saavuttaa, mikäli kertojan ja kuulijan on vaikea ymmärtää toisiaan. 
 
Marjo Romakkaniemen (2010, 32) mukaan masennuksesta kuntoutumisessa kuntoutu-
jat jäsentävät kokemuksiaan narratiivisesti liittäen yhteen erilaisia kuntoutumiseensa 
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liittyviä toimijoita ja kokemuksia. Kuntoutuminen jäsentyy tarinallisesti. Kuntoutujat 
kuvaavat ja merkityksellistävät kokemuksiaan ajallisesti ja paikallisesti. Romakkanie-
men (2010, 223) mukaan haastateltavien kertomukset eivät ole pelkästään masennus-
kertomuksia. Niihin liittyy myös muita elämänkulkuun liittyviä asioita. Masennus näyt-
täytyy tarinoissa joko episodina, elämää värittävänä kokemuksena tai elämän kriisiti-
lanteeseen liittyvänä ilmiönä. Tarinallisuuteen liittyy asioiden jäsentyminen kertomuk-
sen aikana tai sen jälkeen (Polkinhorne 1995, 8).  Romakkaniemen (2010, 226) mukaan 
jäsentymätön juonenkulku saattaa muuttua ymmärrettäväksi tai tapahtumahetkellä 
merkityksettömät tapahtumat tärkeiksi kertomuksen kautta reflektoituina. 
 
Tarinat toimivat kokemuksen jäsentäjinä myös psykoterapiassa. Valkosen (2007, 1–2) 
mukaan tarinat toimivat toisaalta selontekoina terapian vaikutuksista ja toisaalta tul-
kintoina siitä, miten ihmiset ymmärtävät itseään ja millaisia käsityksiä heillä on masen-
nuksestaan. Valkosen (2007, 278–279) mukaan sisäisen tarinan ja psykoterapian lähtö-
kohta on kulttuurisessa ja sosiaalisessa vuorovaikutuksessa. Psykoterapia voi toimia 
paikkana tai terapeuttisena kokemuksena kertoa tarinaansa. Aiemmin kerrotusta poik-
keava tarina voi heijastua takaisin ihmisen sisäiseen tarinaan ja muuttaa siten käsityk-
siä itsestään. Psykoterapia voi tulla myös osaksi ihmisen sosiaalista tarinavarantoa, jo-
ka auttaa myöhemmin ymmärtämään ja luomaan käsityksiä uusissa elämäntilanteissa. 
Valkosen (2007) mukaan ihmiset tulevat terapiaan sisäisten tarinoiden tarjoamin ole-
tuksin ja psykoterapiassa osa tarinoista toteutuu, osa muuttuu ja osa jää kesken. Tut-
kimuksen mukaan psykoterapia voi vahvistaa tai rekonstruoida ihmisen sisäistä tarinaa 
tai se voi jäädä sisäisen tarinan kannalta vähemmän merkitykselliseksi osaksi elämää. 
 
Merja Laitisen ja Tuula Uusitalon (2008, 117) mukaan myös traumaattiset elämänko-
kemukset jäsentyvät narratiivisesti. He nostavat traumaattisten kokemusten tutkimi-
sessa tärkeäksi tutkijan ymmärryksen traumaattisten kokemusta rakentumisesta, tutki-
jan huomion keskittämisen traumatisoituneiden ihmisten näkökulmaan sekä tutkijan 
subjektisuuden hyväksymisen ja yhteisen pyrkimyksen vaikuttamiseen. Jälkimmäisen 
he nimeävät kanssatutkijuudeksi, jossa tutkija pyrkii välttämään paremmin tietämistä 
ja asettuvan ikään kuin kanssakokijoiksi, eli traumaattisten kokemusten sanoittamisen 
mahdollistajiksi. Laitisen ja Uusitalon (2008, 114) mukaan traumanarratiivi rakentuu 
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tutkijan ja kertojan vuoropuhelussa. Tällöin korostuu tutkijan sensitiivisyys sekä per-
soonallisuus ja asennoituminen. Haastattelutilanne täytyy olla luottamuksellinen, jotta 
kertoja voi kertoa vaikeitakin asioita eikä hänen tarvitse pelätä satuttavansa tutkijaa. 
Vuorovaikutustilanteen ei -kiellellinen viestintä suuntaa heidän mukaansa traumanar-
ratiivien valintaa. Kerronnassa voi nousta esille vaikeitakin tunteita ja haastateltavalle 
voi syntyä tarve merkityksellistää traumaattista tapahtumaa tai pohtia sen seurauksia 
elämälle. 
 
Myöhään saatu kehitysvammadiagnoosi voi muodostua traumaattiseksi kokemukseksi 
siihen liittyvän leiman vuoksi. Kanssatutkijan merkitys nuoren haastattelussa on merki-
tyksellistäminen. Nuoren voi olla vaikea käsittää jo kehitysvammansakin vuoksi diag-
noosin merkitystä hänen elämälleen. Tutkimuksessani huomasin kertovani nuorelle 
niistä palveluista, joihin hänellä oli muodostunut oikeus diagnoosin myötä. Jostain 
syystä nuori ei ollut sitä tietoa saanut tai ymmärtänyt. Kanssatutkijan ei tule tuoda ta-
rinaan omia merkityksiä, mutta hän voi toimia tarinan sanoittajana tai merkityksellistä-
jänä. Palvelujen ymmärtäminen ei muuttanut nuoren tarinaa, mutta toi diagnoosille 
uusia merkityksiä, jotka hän omaksui kertomuksen aikana tai sen jälkeen. 
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3 Tutkimusongelma ja menetelmälliset valinnat 
    
 
3.1 Narratiivinen tutkimus ja tutkimusongelma 
 
Narratiivinen tutkimus on osa laadullisen tutkimuksen perinnettä, jossa moni tutki-
muksellinen yksityiskohta jäsentyy vasta tutkimuksen aikana. Kari Kiviniemi (2010) kut-
suu laadullista tutkimusta prosessiksi, jossa muun muassa aineiston tulkinta ja näkö-
kulmat kehittyvät vähitellen tutkijan tietoisuudessa ja erilaiset tutkimustehtävää tai ai-
neiston keruuta koskevat ratkaisut löytävät lopullisen muotonsa tutkimuksen edetes-
sä.  Tutkimuksesta muodostuu tutkijan oppimisprosessi, jossa tutkijan tietoisuus kehit-
tyy ja valmiudet teoreettisten, menetelmällisten tai analyysin uudelleenlinjauksiin kas-
vavat. Tutkimuksesta muodostuu myös läheisempi ja henkilökohtaisempi kokemus, 
koska aineistonkeruumenetelmät vievät lähelle kohdetta ja tutkija tekee henkilökoh-
taisia ratkaisuja aineiston keräämisen ja analysoinnin suhteen. (Kiviniemi 2012, 70.) 
 
Aloittelevan tutkijan kuten tässä itseni, on helppo ymmärtää mitä Kiviniemi tarkoittaa. 
Narratiivinen haastattelu vie tutkijan lähelle haastateltavaa ja haastattelusta muodos-
tuu hyvin henkilökohtainen kokemus. Ahposen (2008) mukaan haastateltavat muodos-
tavat tutkimuksen mielen ja sielun. Omassa tutkimuksessani huomasin ajattelevani 
haastateltaviani nimeltä ja heidän kertomiaan asioita omina ongelminani, joihin halu-
sin löytää ratkaisun. Vaikka laadullinen tutkimus suo vapauden muuttaa tutkimukseen 
liittyviä metodisia ratkaisuja, tuo se myös vastuuta pitäytyä tehdyissä ratkaisuissa ja ra-
jauksissa. Kiviniemen (2010, 73) mukaan tulkinnalliset rajaukset ovat tärkeitä. Tutkijan 
tarkastelunäkökulma vaikuttaa siihen, millaisen aineiston hän saa. Tarkalla ja selkeällä 
ongelmanasettelulla saadaan aineistosta kerättyä tutkimukseen tarkoitettua tietoa. 
Aloittelevana tutkijana halusin tarttua tutkimuksessani kaikkeen mielenkiintoiseen, mi-
tä haastateltavani tuottivat. Kiviniemi muistuttaa, että laadullinen aineisto ei kuvaa sel-
laisenaan todellisuutta. Todellisuus välittyy tulkintojen kautta. Rajauksella nostetaan 
esille tutkimuksen ydin, se mitä tutkija haluaa tuoda tutkimuksellaan esille.  
 
23 
 
Narratiivinen tutkimus on yläkäsite, joka viittaa monenlaisiin narratiivisen lähestymis-
tavan inspiroimiin laadullisen tutkimuksen muotoiluihin (Valkonen 2007,2). Hänninen 
(2000, 15–18) kuvaa narratiiviseksi tutkimukseksi kaikkea tutkimusta, jossa käytetään 
tarinan, kertomuksen tai narratiivin käsitettä ymmärrysvälineenä. Sosiaalitieteisiin ker-
tomusten tutkimus on tullut kirjallisuustieteistä eli narratologiasta. Narratologiassa 
tutkimusten kohteena ovat kertomusten rakenteet kun taas ihmistieteissä kiinnostuk-
sen kohteena on kertomusten sisältö. Narratiivinen tutkimus tutkii kertomusten ilmen-
tämää todellisuutta. Erityisesti psykologiassa kiinnostuksen kohteena on tarinallinen 
ajattelu. Sosiaalitieteissä kertomusten ajatellaan luovan kuvaa kertojien sosiaalisesta ja 
kulttuurisesta todellisuudesta. Brunerin (1986, 11–16) mukaan ihmisellä on kaksi tapaa 
ajatella: loogis-tieteellinen ja narratiivinen ajattelutapa. Loogis-tieteellistä, eli analyyt-
tista ajattelutapaa ihminen käyttää tieteellisessä ajattelussa kuten luokittelussa ja kä-
sitteellistämisessä. Narratiivista ajattelutapaa ihminen käyttää sosiaalisessa toiminnas-
sa ja siinä hän antaa tapahtumille merkityksiä aikaan ja paikkaan sijoitettuina, eli ker-
tomuksina. 
 
Narratiivisessa tutkimuksessa kokemusta tutkitaan kertomusten kautta (Perttula & La-
tomaa 2005, 14). Tutkimuksen tavoitteena on kertojan näkökulman ymmärtäminen ja 
hänen äänensä kuuleminen. Raija Erkkilän mukaan (2005, 195) narratiivinen tutkimus 
ei pyri objektiiviseen tai yleistettävään tietoon, vaan henkilökohtaiseen ja subjektiivi-
seen tietoon. Yksilöiden kertomukset mahdollistavat heidän äänensä kuulumisen. Yksi-
lö jäsentää elämäänsä ja merkityksiä narratiivien kautta (Jokinen & Suoninen 2000, 
209). Tarinansa kautta hän valitsee mitä hän haluaa kertoa ja mikä on hänelle tärkeää 
(Narayan & George 2003, 125.) Hannu Heikkisen (2010, 154–157) mukaan narratiivisen 
tutkimuksen pääasiallinen tavoite ei ole osoittaa tietoa todeksi vaan vakuuttaa lukija. 
Usein narratiivisen tutkimuksen tavoitteena on toimintatutkimusten tapaan pyrkiä vai-
kuttamaan ja kohentamaan tutkittavien elämää.  
 
Oman tutkimukseni tarkoitus on saada nuorten ääni kuuluville ja tällä tavalla vaikuttaa 
nuorten elämään. Haastattelin tutkimuksessani narratiivisesti kehitysvammaisia nuo-
ria, joiden kokemuksia myöhään saadusta diagnoosista halusin kuulla. Kehitysvammai-
suuteen liitetään usein myöntyvyyttä (esim. Matikka 2001, 2002). Narratiivinen haas-
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tattelu ja tarinallisuus voivat olla metodisesti haastavia aloittelevalle tutkijalle tämän 
kohderyhmän kanssa, mutta niiden etuna on aineistosta nousevat yksilön kokemukset 
heidän itsensä kertomana. Pidin tärkeänä sitä, etten tietoisesti aseta omia näkemyksiä 
esimerkiksi ennalta laadittujen kysymysten kautta.  
 
Narratiivisen tutkimukseni tarkoituksena oli selvittää nuoren kokemuksia myöhään saa-
dusta kehitysvammadiagnoosista. Tutkin yksilön kokemusta sisäisen tarinan kautta. 
Tutkimuksessani tarkastelin myös miten kehitysvammadiagnoosi vaikuttaa nuoren si-
säiseen tarinaan. Tutkimukseni on aineistolähtöinen. 
 
Tutkimusongelma jakaantui kahteen tutkimuskysymykseen: 
 
1. Tutkimuskysymys: Millainen merkitys kehitysvammadiagnoosilla on 
nuoren sisäiseen tarinaan? 
 
2. Tutkimuskysymys: Miten kehitysvammadiagnoosi vaikuttaa nuoren käsi-
tyksiin itsestään ja tulevaisuudestaan? 
 
Ensimmäisellä tutkimuskysymyksellä haluan selvittää, vaikuttaako diagnoosin saami-
nen nuoren tarinaan? Muuttaako diagnoosin saaminen tarinan kulkua? Minua on kiin-
nostanut myös se, millainen on nuoren tarina. Toinen tutkimuskysymys nostaa esille 
nuoren kokemukset. Kokemusten ja kuulluksi tulemisen kautta toivon voivani vaikut-
taa nuorten elämään.  
 
 
 
3.2 Tutkimusaineisto ja narratiivinen haastattelu 
 
Narratiivisessa tutkimuksessa tutkitaan kertomuksia. Haastattelussa annetaan tilaa 
kertomiselle ja esitetään kysymyksiä, joihin on mahdollista saada vastaukset kerto-
muksina. Tavoitteena on, että haastattelija antaa tilaa tutkittavan kertomuksille, eikä 
tuo omia käsityksiään haastatteluun.  
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Haastattelin keväällä 2013 seitsemän ammatillisessa erityisoppilaitoksessa opiskelutta 
tai opiskelevaa nuorta, jotka olivat saaneet kehitysvammadiagnoosin opintojensa aika-
na. Haastattelut tapahtuivat erilaisissa paikoissa, kuten nuoren kotona, koululla tai jär-
jestetyssä tapaamispaikassa kuten luokkahuoneessa. Kahdessa haastattelussa mukana 
oli myös tukihenkilö haastateltavan toiveesta. Tavoitteenani oli järjestää haastatteluti-
lanteesta mahdollisimman rauhallinen, jotta nuorella oli mahdollista kertoa myös vai-
keista asioista. Nauhoitin haastattelut ja litteroin ne sanatarkasti myöhemmin. Aineis-
toon kertyi litteroituja sivuja 124 sivua. Haastattelut kestivät 30 minuutista noin 70 mi-
nuuttiin. 
 
Narratiivisessa haastattelussa voi olla myös vain yksi kysymys (Kujala 2007, 18–19; 
Riessman 2008, 25). Haastattelemani nuoret eivät kertoneet tarinaansa yhden kysy-
myksen aloituksesta. He tarvitsivat haastatteluun tukevia ja kannustavia kysymyksiä ja 
kommentteja. Narratiivinen haastattelu on mahdollista tehdä myös niin, että tarina 
muodostuu pienistä tarinoista, joihin haastateltavaa ohjataan kysymysten avulla (ks. 
Hänninen 2000). Aloitin haastattelun aina kehottamalla nuoren kertovan minulle jota-
kin lapsuudestaan tai siitä kun hän oli pieni. Yleensä nuori kertoikin lapsuudestaan 
mielellään ja näin tarina sai alkunsa.  
 
Anna Kulmalan mukaan (2006, 38) narratiivisessa haastattelussa on tarkoitus edetä 
yleisten käsitysten varassa tarjoamatta tutkijan käsityksiä keskustelun pohjaksi. Haas-
tattelun runko ohjaa keskustelun ajallisesti menneisyyteen, nykyisyyteen ja tulevaisuu-
teen. Haastattelussani pyrin ohjaamaan keskustelua niin, että nuoren tarinaan muo-
dostui ajallinen kulku: alku, keskikohta ja loppu. Tiedostin kuitenkin koko haastattelun 
ajan sen, etten pyri vaikuttamaan siihen mitä nuori minulle haluaa kertoa muuten kuin 
ajallisella ohjauksella.  Tarja Aaltonen ja Anna Leimumäki 2010, 128) nimeävät antinar-
ratiiviksi kielellisesti hajoavat kertomukset, joissa viittaussuhteet muuttuvat epäselviksi 
ja pronominit ja aikamuodot sekoittuvat. Tutkimuksessani osalla haastateltavista oli 
kommunikointivaikeuksia ja usean nuoren kertomukset hypähtelivät ajallisesti. Haas-
tattelijana tehtäväni oli palauttaa kertomusta sopivassa kohdassa taaksepäin, ja sanoa 
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esimerkiksi: ”Mennäänpä vielä hetki taaksepäin. Kun pääsit peruskoulusta, mitä sitten 
tapahtui?” 
 
Riessmanin (1992, 232236; 2008, 50) mukaan narratiivinen haastattelu voi mahdollis-
taa jäsentymättömän asian muotoilun sanoiksi.  Haastattelijan odotukset vaikuttavat 
kertomuksen syntyyn ja siihen millaisen tarinan ja millaisilla sanoilla haastateltava ha-
luaa sen kertoa. Yritin parhaani mukaan olla haastattelutilanteessa kannustava kuulija 
ja kannustaa haastateltavaa jatkamaan kertomustaan. 
 
Narratiivisessa haastattelussa on tarkoitus saada haastateltava tuottamaan kertomuk-
sia. Osalle haastateltavista kertominen on helppoa ja haastattelijan tehtävänä on kes-
kittyä kuuntelemaan ja esittää tarvittaessa haastattelun lopuksi tarkentavia kysymyk-
siä. Osalle haastateltavista kertominen voi olla kuitenkin vaikeaa. Kirin Narayan & Ken-
neth M. Georgen (2003, 128) mukaan tutkijan tulee miettiä tarkoin ne kysymykset joil-
la haastateltava saadaan vastaamaan kertomuksilla. Kysymyksellä voidaan vaikuttaa 
kerronnallisuuteen. Narratiivisen haastattelun kysymykset eivät voi olla kysymyksiä 
joihin voi vastata ainoastaan myönteisesti tai kielteisesti. Esimerkiksi kysymällä: ”mil-
loin tämä tapahtui?” saadaan aikaan lyhyt, täsmentävä vastaus, kun taas kysymällä:” 
kerro mitä tapahtui?” houkutellaan haastateltavaa kertomukseen. Usein myös ei -
verbaalinen kannustaminen esimerkiksi hyväksyvin äännähdyksin houkuttelee haasta-
teltavaa jatkamaan tarinaa. On myös mahdollista, että haastateltava kokee, ettei hä-
nen elämässään ole mitään kertomisen arvoista. Käytin tietoisesti haastatteluun paljon 
aikaa, jotta nuori voisi kertoa rauhalliseen tahtiin tarinaansa. Kannustin tarinan jatku-
mista kehottavilla sanoilla ja äännähdyksillä. Jos kertoiminen tuntui pysähtyvän, kysyin 
usein miltä kerrottu asia nuoresta tuntui tai mitä sitten tapahtui. Näin tarina sai jatkoa. 
 
Polkinhornen (1988, 163164) mukaan haastattelussa tarina ei usein tule selvästi esil-
le, vaan se on muodostettava pienistä osista, joita haastateltava kertoo elämästään. 
Usein haastateltava pyrkii kertomaan elämästään ajallisessa järjestyksessä, mutta Pol-
kinhornen mukaan narratiivinen haastattelu muistuttaa enemmän nykyromaania ta-
kaumineen ja pienine episodeineen. Kysymykset kuten: ”Miksi se tapahtui?” tuottavat 
tarinallisia vastauksia. Suulliset tarinat poikkeavat kirjoitetuista tarinoista. Tarina muo-
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dostuu kokonaisuudesta, jonka muodostaa tarinan kertoja, tarina ja kuulija. Kuulijan 
odotukset ja käsitykset vaikuttavat tarinaan, siihen millainen kerrottu tarina on. Aktii-
viselle kuulijalle kerrottu tarina poikkeaa tarinasta joka kerrotaan ”hiljaiselle”, eli pas-
siiviselle kuulijalle. Kuulija voi ottaa arvioivan tai kommentoivan roolin, joka vaikuttaa 
tarinaan. Tarinaan vaikuttaa aina se kenelle tarina kerrotaan. (Hyden 2011,3944.) 
Koin olevani haastattelijana aktiivinen, mutta yritin välttää tietoisesti tarinan arvioivaa 
kommentointia, etten olisi vaikuttanut nuoren kokemukseen hänen omasta päätäntä-
vallastaan.   
 
Vaikka narratiivisen tutkimuksen tarkoitus onkin kerätä kertomuksia, tutkimukseni 
haastattelutilanne muistutti dialogia. Jouni Tuomi ja Anneli Sarajärvi (2012, 79) katso-
vat, että dialogisessa tutkimuskäytännössä tutkija ei ole vain haastattelija, vaan myös 
aktiivinen keskusteluun osallistuja. Haastattelu toimii kysymys – vastaus   -mallin mu-
kaan kun taas dialogia ohjaa kuuntelu – puhe  -malli. Dialogissa korostuu tutkijan kyky 
kuunnella. Dialogissa tutkijan on myös mahdollista tehdä aloite, kuten itse jouduin 
aloittamaan toisinaan keskustelun ajallisella paikannuksella, kuten: ”milloin tämä ta-
pahtui?” 
 
Janice Morce:n (2001, 320) mukaan paras aika haastatella sairastuneita tai vammautu-
neita henkilöitä on siinä vaiheessa kun kuntoutuminen alkaa. Tähän aikaan liittyy luon-
nollinen pohdinta siitä, mitä on tapahtunut ja mitä se merkitsee. Haastattelu voi auttaa 
myös ymmärtämään tapahtunutta. Minulle ei muodostunut kuvaa siitä, että diagnoo-
sin antamisajalla olisi ollut suurta merkitystä siihen miten nuori koki sen. Haastatelta-
vien iät vaihtelivat 16 vuodesta 29 ikävuoteen. Tuorein diagnoosi oli annettu kahta 
kuukautta ennen haastattelua ja vanhin diagnoosi oli annettu useita vuosia ennen 
haastattelua. Kriteerinä oli, että diagnoosi oli annettu nuoruusiällä yläkouluiästä 29 
vuoteen. Haastattelussa paljastui, että yksi haastateltavista oli saanut diagnoosin jo 
lapsena, mutta se oli kerrottu hänelle vasta murrosiässä. 
 
Sain kontaktin haastateltaviin oppilaitoksen opintoneuvojien ja opettajien kautta oppi-
laitoksen salassapitosäännösten vuoksi. Välitin ensin haastattelupyynnön työntekijöille 
ja he kysyivät nuorilta halukkuutta osallistua tutkimukseeni. Sen jälkeen sain heidän 
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yhteystietonsa ja minä tai yhteyshenkilö sovimme haastatteluajankohdan. Yhden haas-
tateltavan kohdalla olin yhteydessä ensin hänen vanhempaansa. Diagnoosin saaminen 
oli ollut nuorelle traumaattinen tapahtuma ja halusin varmistaa, että en haastattelulla 
nostaisi uudelleen esiin vaikeaa tapahtumaa. 
 
Koin itseni vahvasti kanssatutkijaksi haastattelutilanteessa. Nuorten tarinat kulkivat 
mukanani ja mielessäni siihen asti, kun aloitin tutkimukseni analysoinnin. Koska haas-
tattelutilanne tuntui luottamukselliselta ja miltei toverilliselta, en halunnut kohdella 
nuoria tutkimuksessani numeroina. Siispä laadin heille keksityt nimet, joilla siteeraan 
heitä tutkimuksessani. Näin tunsin, että he säilyivät inhimillisinä koko tutkimusproses-
sini ajan. Nuoret esiintyvät haastattelussa seuraavilla nimillä: Johanna, Suvi, Perttu, 
Henri, Ada, Elina ja Roosa. 
 
 
 
3.3 Aineiston analyysi 
 
Vilma Hännisen (2000, 34) mukaan tarinallisessa tutkimisessa pyritään laadullisen tut-
kimuksen tavoin tuomaan haastateltavien oma merkityksenanto esille, joten tutkimus 
on aina aineistolähtöistä eikä analyysi perustu ennalta määriteltyyn teoriaan. Analyysin 
valitseminen tapahtuu aineiston ehdoilla, johon vaikuttavat tutkijan kiinnostus ja tut-
kimuksen teoreettiset lähtökohdat (Vilkko 1997; Riessman 2001.) Myös Matti Hyväri-
nen (2010, 90) toteaa, että kertomuksen analyysi ei tarkoita vain yhtä vakiintunutta 
metodia, jolla analysoitaisiin kertomuksia. Analyysiin vaikuttaa se, onko aineisto yksi 
yhtenäinen kertomus vai muodostuuko se pienistä kertomuksista. Tutkijan on hyvä tie-
tää useita tapoja analysoida kertomuksia, koska aineistot ovat usein hyvin erilaista. Ai-
neistolähtöisessä analyysissä pyritään luomaan tutkimusaineistosta teoreettinen ko-
konaisuus. Vaikka teoria ei ohjaa suoraan analyysiä, se vaikuttaa kuitenkin tutkimuk-
seen analyysin kautta. Analyysiä ohjaavat erilaiset sitoumukset ja teoreettiset perustat, 
jotka muodostavat perustan sille, miksi tutkimuksessa menetellään jollakin tavalla.  
(Tuomi & Sarajärvi, 95.) Narratiivisessa analyysissa tällainen perusta on esimerkiksi kä-
sitys ihmisen narratiivisesta ajattelusta (esim. Bruner 1986). 
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Narratiivista tutkimusta on mahdollista analysoida narratiivien analyysinä, jolloin ai-
neistoa luokitellaan, kategorisoidaan ja teemoitellaan osatarinoiden avulla. On myös 
mahdollista käyttää narratiivista analyysiä, jossa aineistosta tehdään tarinallisia tulkin-
toja, juonellinen tarina, jonka kokonaisuutta ja jonka ajallista kehitystä tarkastellaan. 
(Polkinhorne 1995, 12.) Tarinasta voidaan etsiä käännekohtia ja kohtia, jotka ovat ol-
leet haastateltavalle merkittäviä tai jossa elämänkulku on muuttunut (Riessman 2001, 
705). Timo Toivasen (1999, 123) mukaan analyysi ja narratiivi ovat toistensa testejä. 
Pyrkiessään kuvaamaan tapahtumien oikeaa kulkua, narratiivi tarvitsee relevantin ana-
lyysin ja toisaalta teoreettisen analyysin perusteella voidaan selittää tapahtumien juo-
nellista kulkua. Narratiivisen tutkimuksen analyysi voi olla myös narratiivien analyysin 
tai narratiivisen analyysin yhdistelmä, kuten omassa tutkimuksessani (Esim. Romakka-
niemi 2011; Laitinen & Uusitalo 2008.) 
 
Narratiivisessa tutkimuksessa on mahdollista käyttää myös kategorista ja holistista 
analyysitapaa. Holistisessa analyysitavassa tutkitaan haastateltavan elämään kokonai-
suutena. Kategorinen analyysitapa voidaan jakaa sisällön analyysiin ja muodon analyy-
siin. Kategorinen sisällön analyysi muistuttaa laadullisessa tutkimuksessa käytettyä si-
sällön analyysiä, joka sopii hyvin ilmiöiden analysoimiseen. Sisällön analyysissä tutki-
musaineistosta poimitaan erillisiä ilmaisuja, jotka luokitellaan, eli kategorisoidaan. 
(Lieblich ym. 1998; Laitinen & Uusitalo 2008.) 
 
Sisäisen tarinan analysoimisessa olen noudattanut väljästi Vilma Hännisen (2000, 33) 
sisäisen tarinan analyysistrategiaa. Kuten Hänninen, olen halunnut etsiä kertomuksista 
haastateltavien kokemuksia ja tutkia mitä he ovat halunneet minulle sanoa. Minua ei 
ole kiinnostanut kertomisessa olevien merkitysten tutkiminen, enkä ole sen vuoksi 
myöskään haastattelussa huomioinut sanontoja, äänenpainoja tai muita kertomiseen 
liittyviä merkityksiä. Minua on kiinnostanut mitä minulle kerrotaan, eikä se miten mi-
nulle kerrotaan. Poikkeuksena tästä olen kuitenkin litterointiin merkinnyt, mikäli nuori 
on hiljentänyt tai voimistanut ääntään kertoessaan jotakin itselleen merkityksellistä 
asiaa. 
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Tutkimuskysymyksiä oli kaksi ja tämän vuoksi analysoin aineiston kahdella eri tavalla.  
Kysymykseen miten kehitysvammadiagnoosi vaikutti nuoren sisäiseen tarinaan, käytin 
holistista analyysitapaa. Hain vastauksia tutkimuskysymykseen muodostamalla haas-
tatteluaineistosta juonellisia kertomuksia. Näihin aikajanoihin kirjoitin nuoren elämän-
tapahtumat kaavioiksi, joihin merkitsin diagnoosin asettamiskohdan ja sen jälkeiset ta-
pahtumat. Tutkin myös laadullisesti elämää ennen ja jälkeen diagnoosin kirjaamalla ta-
pahtumia lähellä diagnoosin saamista.  Pertti Alasuutarin mukaan (2011, 131) juonira-
kenteen tutkiminen auttaa löytämään kertomusten väliset erot ja yhtäläisyydet. Juoni-
tiivistelmien tekeminen auttaa vertailemaan laajaa aineistoa ja löytämään siitä tutkit-
tavia ilmiöitä. Näin juonentaminen toimii samalla ikään kuin avaimena merkitysraken-
teen tutkimiseen. 
 
Kertomusten juonentamisen jälkeen vertasin haastateltavien tarinoita toisiinsa. Etsin 
tarinoista yhteneväisyyksiä ja erovaisuuksia siinä, miten kehitysvammadiagnoosin 
saaminen on vaikuttanut nuoren tarinaan. Kiinnitin myös huomiota diagnoosin saamis-
ta edeltävään aikaan ja pyrin löytämään selitystä siihen, miten diagnoosi on vaikutta-
nut nuoren sisäiseen tarinaan. (Kaasila 2008, 50−51.) Sijoitin nuorten tarinat yhtenäi-
senä kertomuksena Vilma Hännisen (2000) tarinallisen kiertokulun kehykseen (Kuvio 
1). Pohdin sisäiseen tarinaan vaikuttaneita sosiaalisen tarinavarannon mallitarinoita, 
miten ja mistä ne muodostuivat nuorten tarinoissa. Pohdin myös situaalitionaalisia te-
kijöitä ja niiden merkitystä tarinaan. Lopuksi tein päätelmiä siitä, miten kehitysvam-
madiagnoosi vaikuttaa nuoren tarinaan. 
 
Toiseen tutkimuskysymykseen miten kehitysvammadiagnoosi on vaikuttanut nuoren 
käsityksiin itsestään ja tulevaisuudestaan, käytin narratiivien analyysiä joka muistuttaa 
kategorisoitua sisällön analyysiä. Etsin aineistosta ilmaisuja, joita luokittelin eli katego-
risoin. Ilmaisut liittyivät nuoren kokemuksiin tutkimuksesta, diagnoosin saamisesta tai 
nykyelämäntilanteesta suhteessa niihin.  Luokittelin myös erikseen nuoren käsityksiä 
tulevaisuudestaan.  
 
Hännisen (2000, 136) mielestä narratiivisen tutkimuksen metodin tulee vastata tutki-
musongelman ja kohteen moninaisuutta. Metodisiin ratkaisuihin vaikuttaa niin tutki-
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musongelma kuin kohderyhmän erityispiirteet tai tutkimuksen käytännön toteutuseh-
dotkin. Jos aineistoa halutaan lähestyä pehmeästi tai intuitiivisesti, tutkijan subjektiivi-
nen panos aineiston tulkinnassa korostuu. On myös mahdollista keskittyä tieteellisiin 
tavoitteisiin objektisuutta tavoittelevilla menetelmällisillä ratkaisuilla. Tutkimukseni ta-
voitteena on ollut mahdollistaa nuorten kokemuksen kuuleminen, joka on edellyttänyt 
minulta tutkijana sensitiivistä ja intuitiivista panosta niin aineiston keräämisvaiheessa 
kuin muun muassa analyysitavan valinnassa. Analyysissa on painotettu nuorten kerto-
muksia sekä niistä kerättyjä siteerauksia ja niiden tulkintaa. Hännisen (2000, 137) mie-
lestä sisäisen tarinan jäljittämistä voidaan pitää salapoliisitarinana, jossa tutkija joutuu 
käyttämään intuitiotaan ja eläytymiskykyään löytääkseen monenlaisia vihjeitä tarinan 
löytämiseksi. Myös analyysitapa löytyy usein vasta tutkimuksen kuluessa. Hännisen 
mielestä tutkijalla on erityinen vastuu perustella analyyttisiä menettelytapojaan, jotta 
aineistosta ei tulisi vain tutkijan oman kertomuksen välikappale. Tämän vuoksi olen ha-
lunnut kertoa myös oman suhteeni tutkittaviin ja tutkittavaan aiheeseen. Erityisesti 
olen halunnut pohtia suhdettani kehitysvammaisuuteen, jota avaan eettisistä periaat-
teista kertovassa kappaleessa. 
 
 
 
4.3 Tutkijan positio ja eettiset kysymykset 
 
Anna Puustniekan ym. (2004, 45) mielestä eettiset kysymykset korostuvat silloin, kun 
tutkittavana on tavallista arkaluontoisempi tutkimusaihe tai – kohde. Tutkimuksista ei 
kuitenkaan voida sulkea pois marginaaleja ihmisryhmiä, jotta voitaisiin saada myös 
heidän ääntää kuuluviin. Kuulan (2006, 147) mukaan lapset ja psyykkisesti vajaakykyi-
set henkilöt kuuluvat suojeltaviin erityisryhmiin, joilla ei ole täysivaltaista itsemäärää-
misoikeutta osallistumisestaan tutkimuksiin. Terveydenhuollon eettinen neuvottelu-
kunta on antanut erityisohjeet sellaisten henkilöiden osalta, jotka eivät pysty pätevästi 
antamaan suostumustaan tutkimukseen. Rohkenen olla eri mieltä siitä, että kehitys-
vammaisuus muuttaisi yksilön itsemääräämisoikeutta. Euroopan neuvoston vammais-
poliittinen strategia määrittelee yleisiksi tavoitteiksi vammaisten henkilöiden täysimää-
räisen osallisuuden (Euroopan neuvoston vammaispoliittinen toimintaohjelma 2006). 
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Katsoin tutkimuksessani haastateltujen nuorten olleen kykeneviä antamaan itse suos-
tumuksensa tutkimukseen ja näin ollen en kysynyt tutkimuslupaa muilta henkilöiltä. 
Toimintani poikkesi näin Anna Kittelsaan (2014, 3) tutkimuksesta, jossa hän pyysi tut-
kimusluvan sekä haastateltavalta että vanhemmalta perustelunaan, että vanhempi ta-
kasi nuoren tutkimusluvan ymmärtämisen. Kuula (2006, 151) toteaa olevan mahdollis-
ta, että huoltajat tai muut edustajat voivat olla ylisuojelevia estäen sellaisten ihmisten 
osallistumisen, jotka mahdollisesti haluaisivat osallistua. On kuitenkin tärkeää toimia 
avoimesti ja tiedottaa vanhempia tai muita läheisiä tutkimukseen osallistumisesta. 
Tutkimuksessani yhden haastateltavan kokemus diagnoosista oli ollut niin traumaatti-
nen, että keskustelin ensin hänen vanhempansa kanssa tutkimukseen osallistumisesta. 
Hän pohti myös asiaa jonkin aikaa, mutta katsoi sitten ettei tutkimus horjuttaisi nuoren 
mielenterveyttä. Nuoren kanssa oli työskennelty pitkään diagnoosin hyväksymisestä. 
Haastattelussa hän kertoi siitä johdonmukaisesti ja minulle ei muodostunut kuvaa siitä 
että haastattelu vaikuttaisi hänen psyykkiseen tilaansa. Romakkaniemi (2010, 84) pai-
nottaa, että tutkimuksen peruslähtökohtana tulee olla, ettei sillä tuoteta kärsimystä tai 
vahinkoa. Tähän pyrin myös itse haastatellessani nuoria. 
 
Tutkijan refleksiivisyyteen kuuluu analyyttinen, oman ajattelun ja toiminnan tarkastelu. 
Haastattelututkimuksessa on aina läsnä vallan elementit, koska niiden voi katsoa ole-
van aina läsnä ihmisten välisessä vuorovaikutuksessa. Haastattelututkimuksessa haas-
tattelija edustaa valtaa koulutuksensa kautta. Kehitysvammaista henkilöä haastatelta-
essa myös muut tekijät, kuten kokemus oman päätäntävallan rajallisuudesta, voivat 
vaikuttaa valta-asemaan. Refleksiivisesti toimiva tutkija tiedostaa toiminnan perustei-
den lisäksi sen yhteiskunnallisen sijoittuneisuuden, vallan läsnäolon tutkimuksessa ja 
näiden huomioimisen siinä. (Saastamoinen 2004, 18–21.)  
 
Pohdin erityisen paljon eettisiä ja moraalisia periaatteitani tutkimuksen aikana. Näihin 
pohdintoihin kuului muun muassa haastateltavan tutkimusluvan ymmärtäminen ja 
omaehtoinen suostumus tutkimukseen. Kysyin tutkimuslupaa aina haastattelun alussa, 
jolloin se tallentui myös nauhalle. Luotin kuitenkin siihen, että haastattelupyynnön vä-
littäneet henkilöt olivat kertoneet tutkimuksestani etukäteen ja kysyneet myös nuor-
ten halua osallistua siihen. Koska kehitysvammaisuuteen liittyy myöntyvyyttä eli kysy-
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jän toiveiden oletusten myötäilyä (esim. Matikka 2001, 2002; Leskelä & Lindholm 
2012), minun oli tutkijana tiedostettava, etten johdattele tutkittavaa tutkimuksen ai-
kana tietoisesti tai tiedostamattomasti. Tähän liittyi myös tutkimukseni metodologiset 
valinnat. 
 
Aloittelevalla ja kokemattomalla tutkijalla voi olla myös tiedostamattomia tutkimusta-
voitteita tai lähtökohtia. Näitä voivat olla halu vaikuttaa tutkittavan elämään konkreet-
tisesti, toimia neuvonantajana tai sosiaalityöntekijänä. (Gomm 2008, 19.) Tutkijana ja 
haastattelijana minun tuli tiedostaa tutkimustavoitteeni ja lähtökohtani.  Michelle Fi-
nen (1994) mielestä suurin osa kvalitatiivista ja sosiaalitieteellistä tutkimusta on sortoa 
ja tutkittavien toiseuden korostamista. Tutkittavat esitetään hänen mielestään uhreina 
sekä poikkeavana ja homogeenisenä ryhmänä. Tutkijat taas yrittävät pysytellä näky-
mättömissä ja kantaaottamattomina. Tutkijat romantisoivat helposti, koska eivät ar-
vosta tutkittavien kertomusta tai ajattelevat heidän ymmärtämisessään olevan puut-
teita. Tutkittavat eivät tule hänen mielestään todella kuulluksi. Vammaistutkimusta on 
myös syytetty stereotypioiden vahvistamisesta ja jopa sorron edistämisestä. Myös An-
neli Pohjolan (1995, 55) mielestä käsitteellisiä ja metodisia valintoja tehdään usein ar-
voperiaatteiden pohjalta lähtökohtia analysoimatta. Kittelsaa (2014,3) painottaa, että 
kuvattaessa marginaalien ihmisryhmien elämää, on tärkeää ettei esitetä stereotypisiä 
käsityksiä ja ilmauksia. Erilaisilla negatiivisilla ilmauksilla voidaan vahingoittaa tutkitta-
vien elämää ja lisätä leimaa. Hänen mukaansa on myös mahdollista näyttää tutkimus-
raportti tutkittaville ja heidän omaisilleen, jotta he voivat tarkistaa tutkimustuloksissa 
käytetyn ilmaisun ja pyytää halutessaan muuttamaan niitä. 
 
Pohdin paljon tutkimukseni yhteydessä omaa ihmiskäsitystäni ja eettisiä perusteitani. 
Lähtökohtani tutkimukselle oli mahdollisesti ollut toiseuden korostaminen, mutta yri-
tin monin tavoin estää haastateltavieni uhriutumisen. Valitsin metodikseni narratiivi-
sen tutkimuksen ja sisäisen tarinan juuri siksi, että saisin nuorten äänen kuuluviin ja 
ymmärrän ihmisen jäsentävän maailmaansa narratiivisesti. En halunnut esimerkiksi 
teemahaastattelulla luoda omia mielikuvia asiasta haastateltaville. Ennalta valittujen 
teemojen vaarana on niiden valitseminen uhriutumisen näkökulmasta. Kertomuksen 
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käsitteen avulla olen halunnut osoittaa arvostavani nuorten ääntä, itsemääräämisoi-
keutta ja myös ymmärtämistä.  
 
Pohdin tarinoita kerätessäni sitä, miten oma roolini haastattelijana vaikuttaisi nuorten 
kertomiin tarinoihin. Burrn mukaan (1995, 94) ihmiset järjestävät ja kategorisoivat 
maailmaansa havaintonsa perusteella, ja muodostavat oman identiteettinsä kulloisen-
kin tilanteen mukaan. Esimerkiksi se identiteetti joka vahvistuu haastateltavan suh-
teessa haastattelijaan, määrittelee myös hänen kertomaansa tarinaa. Työskentelen 
ammatillisessa erityisoppilaitoksessa vaikeimmin vammaisten nuorten opettajana. Osa 
haastateltavista nuorista tiesi ammatistani. Eräällä tavalla kategorisoiduin työtehtäväni 
kautta myös itse kehitysvammaisten kategoriaan. Pohdin sitä, vaikuttiko työni nuorten 
kertomuksiin? Kokivatko he tulevansa kohdelluksi vajaavaltaisina tai holhoavasti kun 
haastattelijana oli vaikeavammaisten kanssa työskentelevä? Korostuiko heissä tukea 
tarvitseva vai sitä vastustava identiteetti? Kerroin aina heti haastattelun alussa opiske-
lustani ja tutkimuksen tarkoituksesta. En kuitenkaan kertonut muuta kuin että haluan 
kuulla heidän kokemuksiaan. Näin pyrin estämään ennakko-odotuksia tarinoille. Omas-
ta mielestäni arkityöroolini ei vaikuttanut merkittävästi nuorten kertomuksiin ja ker-
tomiseen. Pyrin välttämään myös opettajan roolia esimerkiksi istumalla nuoren kanssa 
niin, ettei välillämme ollut pöytää tai merkittävää ”asemaeroa”. Pyrin näin tietoisesta 
karttamaan valta-asemaa, jonka usein opettajalla on opiskelijoihin auktoriteetin kaut-
ta. 
 
Osalla haastateltavista nuorista oli jonkinasteisia puheen tuottamisen vaikeuksia. Yh-
dellä heistä oli dysfasia ja useammalla puheen tuottaminen tuli viiveellä. Työni kautta 
olin oppinut olemaan jouduttamatta puhetta. Dysfasianuoren puheesta sain selvää 
melko hyvin ja tein tarvittaessa tarkentavia kysymyksiä tai kysyin olinko ymmärtänyt 
oikein.  Leealaura Leskelä ja Camilla Lindholm (2012, 7) nimeävät kielellisesti epäsym-
metriseksi keskustelun, jossa toisella osapuolella on huomattavia kielellisiä vaikeuksia. 
Epäsymmetrisen keskustelun osoittamista tai korjaamista kutsutaan korjausjäsentä-
miseksi. Leealaura Leskelän (2012, 10, 187) mukaan ymmärrysvaikeuksia osoitetaan 
korjausaloitteella tai ymmärrysehdokkailla, eli ehdotetuilla vastauksilla. Molempiin ta-
poihin liittyy riskejä, mutta toisaalta myös mahdollisuuksia. Ne ikään kuin pakottavat 
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vastaajan osallistumaan korjaamiseen ja ongelman ratkaisuun. Korjausaloitteet voivat 
lisätä myöntyvyyttä, jos vastaaja ei ymmärrä kysymystä ja haluaa peittää sitä. Omassa 
tutkimuksessani huomasin toisinaan nuoren korjaavan tulkitsemaani vastausta. Yritin 
kuitenkin välttää korjausehdotuksia, että olisin saanut nuoren oman mielipiteen esille. 
Omat kysymykseni tulivat ymmärretyksi miltei poikkeuksetta, johon saattoi vaikuttaa 
se että käytin haastattelussa selkokieltä. 
 
Pyrin suojelemaan haastattelemani nuorten anonymiteettiä kaikin tavoin. Tämän sen 
vuoksi, että suurin osa heistä ei halunnut muiden ihmisten tietävän kehitysvamma-
diagnoosistaan. Myös tutkimuspyyntöä välittävät henkilöt sitoutuivat anonymiteetin 
suojelemiseen. Kun sovimme esimerkiksi opettajan kanssa nuoren poissaolosta haas-
tattelun aikana, kerroin haastattelevan ammatillisessa erityisoppilaitoksissa opiskelevia 
tai opiskelleita nuoria. Olen laatinut nuorille keksityt nimet tutkimukseeni sekä poista-
nut lainauksista toimintakeskuksien, kotipaikkakuntien ja oppilaitosten tarkat nimet 
haastateltavien anonymiteetin suojelemiseksi. Nuorten murresanoja en ole poistanut, 
koska ne selittyvät tutkimuksen alueellisella sijoittumisella Pohjois-Pohjanmaalle. 
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4 Kehitysvammadiagnoosi nuorten kokemana 
 
 
4.1 Diagnoosin merkitys nuoren tarinalle 
 
Narratiiviseen ajatteluun perustuvalla tarinallisella analyysillä tarkoitetaan aineistosta 
tuotettavia tarinallisia tulkintoja. Aineistosta pyritään tuottamaan kokonaisuuksia, joil-
la erilaisia tapahtumia suhteutetaan toisiinsa. Näistä rakentuvista juonellisista tarinois-
ta etsitään tulkintoja ihmisten kokemuksista ja niiden taustalla olevista kulttuurisista 
malleista ja tarinavarannoista. (Romakkaniemi 2010, 80.) Tutkimuksessani etsin vas-
tausta nuoren sisäisen tarinan muodostumiseen ja mahdolliseen muuttumiseen tari-
nallisen tulkinnan avulla. Keräsin nuorten tarinoita haastattelemalla heitä ajallisella 
kehyksellä. Pyysin heitä aluksi kertomaan jotakin siitä kun he olivat pieniä. Myöhem-
min tarkensin jotakin elämänvaihetta, jos se tuntui jäävän pois kertomuksesta. Esimer-
kiksi niin, että kysyin mitä nuoren elämässä tapahtui peruskoulun jälkeen. Juonensin 
näin saadun aineiston yksi kerrallaan. Paikansin jokaisesta kertomuksesta juonen ja 
merkitsin siihen erilaisia elämäntapahtumia ajallisessa järjestyksessä. Tulkitsen näitä 
kertomuksia yhtenä kertomuksena (esim. Kulmala 2005.) Lopuksi paikannan muodos-
tuneen tarinan Vilma Hännisen tarinallisen kiertokulun teoriaan. Myöhemmissä luvuis-
sa tarkastelen tarkemmin kertomuksesta nousevia teemoja. 
  
Kertomukset alkoivat siitä kun nuoret olivat pieniä. Nuorten kertomuksissa lapsuus 
nähtiin melko onnellisena aikana. Kaverit muodostuivat naapurustosta tai omasta per-
heestä riippuen asuinpaikasta. Leikit olivat tavallisia leikki-ikäisten toimia autoineen, 
barbeineen ja baby born – nukkeineen. Lähes kaikki nuoret olivat käyneet esikoulun. 
Usean tukitoimet olivat alkaneet jo ennen koulua ja muillakin ne alkoivat ensimmäisillä 
luokilla. Nuorista kolme oli käynyt alusta asti erityiskoulua. Perttu ja Johanna olivat 
kerranneet ensimmäisen luokan ja Johanna oli siirtynyt pienluokalle vasta kolmannelta 
luokalta. Roosan siirtyminen pienluokkaan tapahtui varsin myöhään, vasta kuudennella 
luokalla. Ainoastaan Elina ei ollut käynyt erityisluokkaa- tai koulua koko peruskoulunsa 
aikana. 
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Erityisluokka koettiin mukavana ja rauhallisena paikkana. Miltei jokainen kertoi saa-
neensa siellä apua ja tukea aina kun oli tarvinnut. Erityisluokalle siirtyminen ei tuntu-
nut aiheuttavan nuorten tarinoihin erityistä muutosta, vaan se kerrottiin kuin jatku-
mona aikaisemmille koulukokemuksille. Tämä saattoi johtua siitä, että nuoret olivat 
kokeneet aikaisemmat luokat haastavina ja erityisluokalla he olivat saaneet onnistumi-
sen kokemuksia. Luokan heterogeenisyyskään ei tuntunut haittaavan, vaan nuoret ker-
toivat luokkatovereistaan lyhyesti muun muassa niin, että siellä oli vaikeammin vam-
maisia tai pyörätuolissa olevia oppilaita. Merkillepantavaa oli, että luokkatovereiden 
vammaisuus hyväksyttiin, mutta myöhemmin ajatus omasta kehitysvammasta tuntui 
ahdistavalta ja oli vaikea hyväksyä.  
 
Koulussa osa nuorista oli kokenut kiusaamista. Elinan ja Suvin kohdalla se oli ollut rajua 
ja vaikeuttanut koulunkäyntiä. Kavereita heillä oli ollut vähän. Roosaa ei hänen mu-
kaansa kiusattu, mutta erityisluokalle siirtyminen oli jättänyt hänet ilman kavereita. 
Luokka oli sijainnut eri puolella kuntaa ja siinä ei ollut muita tyttöjä. Tästä eteenpäin 
Roosan tarinassa mainittiin useaan kertaan yksinäisyys ja se tuntui olevan hänen tari-
naansa kuvaava asia. Anna - Maija Niemen ym. (2010, 58.) mukaan erityisluokilla opis-
kelleet ovat kokeneet muita enemmän koulukiusaamista johtuen siitä, etteivät he pää-
sääntöisesti ole tekemisissä yleisopetuksessa olevien nuorten kanssa. Erityisluokilla 
opiskelleet kokivat kuitenkin saaneensa itse eväitä erilaisuuden hyväksymiseen. Haas-
tattelemani nuoret hyväksyivät erityisopetuksensa ja luokkatoverinsa heidän erilaisuu-
desta huolimatta. He eivät kuitenkaan tuntuneet saavan kavereita samalla tavalla kuin 
yleisopetuksessa olevat ja heidän kaveripiirinsä oli näin suppea. Osa heistä koki myös 
yksinäisyyttä. Roosan kohdalla tämä yksinäisyys vaikutti hänen elämäänsä niin, että 
koki itsensä yksinäiseksi myös siellä, missä hänellä ulkopäin tarkasteltuna näytti olevan 
kavereita. 
 
Nuoret jatkoivat opintojaan peruskoulun jälkeen ammatillisessa erityisoppilaitoksessa. 
Sinne he ohjautuivat suoraan erityisluokalta, koska yksilöllistettyjen oppiaineiden 
vuoksi tavanomaiseen ammattikoulun pääseminen on vaikeaa. Niemen ym. (2010) 
mielestä erityisluokalla opiskelleita ohjataan opiskelemaan erityisoppilaitoksiin erilaisil-
le ammatillisille linjoille vastoin heidän omaa toivettaan. Opettajat kokivat eettistä vas-
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tuuta siitä, että nuori joutuisi opiskelemaan sellaiseen kouluun, jonka joutuisi keskeyt-
tämään liian haastavana. Niemen ym. (2010, 59−64) tutkimuksessa nuoret kokivat että 
olivat joutuneet opiskelemaan alaa jolle eivät halunneet. Osa nuorista ei tiennyt miten 
erityisluokka vaikuttaa jatko-opintoihin. Haastattelemani nuoret kokivat ammatillisen 
erityiskoulun mukavana ja helppona paikkana. Asuntolassa asuneet kertoivat oppi-
neensa hoitamaan omia asioitaan ja saaneet kavereita. Näin olleen voisi tulkita, että 
erityisammattikoulun aikana heidän omatoimisuutensa oli lisääntynyt ja sitä myöten 
myös itsetunto vahvistunut. Nuori oli saanut valmiuksia siirtyä itsenäiseen elämään se-
kä työelämään. 
 
Kehitysvammadiagnoosi oli pääsääntöisesti saatu ammattikoulun viimeisenä vuotena 
joko juuri ennen valmistumista tai heti sen jälkeen.  Nuoret kertoivat käyneensä ”jon-
kinlaisissa” testeissä, jonka jälkeen palaverissa lääkäri oli kertonut kehitysvammasta. 
Nuorille kokemus oli ollut lähestulkoon traumaattinen. He kuvailivat sitä sanoilla: 
”kauhia”, ”shokki” tai kertoivat diagnoosin nimen ivallisella äänensävyllä. Tästä saattoi 
päätellä, että diagnoosi merkitsi nuorelle paljon ja että sen merkitystä saatettiin mitä-
töidä suhtautumalla siihen näennäisen välinpitämättömästi tai vähättelevästi. Merki-
tykseen vaikutti se, kuinka voimakkaasti diagnoosi vaikutti nuoren elämään kuten esi-
merkiksi, näkyikö se nuoren habituksesta tai käyttikö nuori kehitysvammapalveluita. 
 
Anna Kulmalan (2005, 287) mukaan diagnoosin saaminen toimii osana sairaudesta pa-
ranemista. Kun diagnoosi annetaan, se on ikään kuin otettava vastaan ja jossain mie-
lessä hyväksyttävä osaksi itseä. Tästä alkaa pohdinta siitä millainen minä nyt sitten 
olen.  Haastatellut nuoret joutivat pohtimaan uudestaan identiteettiään ja sitä, millai-
sia he ovat. Toisaalta he eivät halunneet olla vammaisia, mutta tiedostivat tuentar-
peensa. Nuoret kokivat, etteivät jaksaisi tehdä kahdeksan tunnin työpäivää. He olivat 
kokeilleet sitä joko valmistumisensa jälkeen tai ammattikoulun työharjoittelussa. Diag-
noosi saatettiin ymmärtää myös avaimena sopiviin työtehtäviin tai työaikaan. Toisaalta 
avotyössä olevat pohtivat kovasti sitä, voisivatko he siirtyä muunlaisiin tehtäviin. Kehi-
tysvammadiagnoosi ohjasi nuoret kotikunnan kehitysvammapalveluihin, joiden kautta 
avotyöt tai työtoiminta järjestettiin. 
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Diagnoosi käänsi nuoren ajatukset pohtimaan itseään kehitysvammaisena ihmisenä.  
Se nähtiin kategorisoivana niin, että diagnoosi ikään kuin työnsi nuoren johonkin ryh-
mään, mihin hän ei ollut ajatellut kuuluvansa. Nuoret kipuilivat kehitysvammadiagnoo-
siaan, koska eivät halunneet kuulua siihen ryhmään, mihin diagnoosi heidät ohjasi. Osa 
heistä pohti kovasti tätä kysymystä.  Osa nuorista ikään kuin turvautui ajatukseen, että 
pärjäisi koska kukaan ei saisi tietää diagnoosista, eivätkä he halunneet sitä kenellekään 
kertoa. Vain harva ajatteli kertovansa siitä joskus kavereilleen. Jokaisen vanhemmat 
tiesivät diagnoosista ja olivat myös vahvasti mukana nuoren elämässä tukemalla erilai-
silla tavoilla. 
 
Nuorten tulevaisuus näyttäytyi osittain epävarmana. Nuoret tiesivät tarvitsevansa tu-
kea elämän eri osa-alueilla. Vanhemmat olivat mukana nuorten elämässä. He haaveili-
vat tyttö- tai poikaystävistä, itsenäisestä asumisesta sekä työstä ja opiskelusta. Kevy-
empi työ nähtiin välttämättömänä, mutta toisaalta tuettu työ tai toimintakeskukset 
tuntuivat ikäviltä. Ne joko esittivät nuorelle kategoriaa, johon he eivät halunneet kuu-
lua tai työ sinänsä tuntui vähäpätöiseltä. Tähän viittaa Elinan lause siitä, että työ toi-
mintakeskuksissa olisi ”vähän eri asia” kuin normaali työ. 
 
Nuoret vertasivat kehitysvammadiagnoosin myötä itseään muihin ihmisiin ja kokivat 
olevansa jollakin tavalla alempiarvoisia. Muista ihmisistä he puhuivat ”normaaleina”, 
joilla he tarkoittivat muita nuoria, jotka saivat tehdä normaalia työtä tai ajaa ajokortin. 
Normaalius saattoi merkitä nuorille myös elämään ilman haasteita tai tuentarvetta. 
Nuoret olivat ”tulleet sinuiksi” tuentarpeensa kanssa, mutta samalla se merkitsi erilai-
suutta muihin ihmisiin verrattuna. Nuorten tulevaisuus tuntui epävarmalta, koska he 
eivät tarkalleen tienneet mihin heillä olisi mahdollisuus sijoittua tai mitä he voisivat tai 
saisivat tehdä. Moni asia tulevaisuudesta tuntui riippuvan muista ihmisistä.  
 
Vilma Hännisen (2000) tarinallisen kiertokulun teorian mukaan haastattelemani nuor-
ten tarinat muodostivat situaationsa ja tarinallisten malliensa kautta kertomuksen, jos-
sa sisäinen tarina rakentui elämää muuttavan diagnoosin välityksellä (Kuvio 1). Nuor-
ten sosiaalinen tarinavaranto oli muodostunut heidän kasvuympäristönsä, kasvatuk-
sensa ja peruskoulun myötä. He olivat kokeneet melko perinteisen kasvuympäristön, 
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jossa he olivat tiedostaneet tuentarpeensa mutta kasvaneet silti muiden ikätoveriensa 
parissa. Mallitarinat myötäilivät monin tavoin tavallisen nuoren tarinaa, jossa tavoit-
teena oli opiskella, hankkia ammatti, ajokortti ja perhe. Näissä sosiaalisen tarinavaran-
non kulttuurisissa mallitarinoissa työ näyttäytyi tärkeänä osana elämää ja ihmiset oli-
vat itsenäisiä ja pärjääviä. Toisaalta mallitarinoissa oli myös tuentarvetta ja erinäisiä 
vaikeuksia oppimisessa kuten lukemisessa ja laskemisessa. Yhteiskunnan valtaraken-
teet näkyivät muun muassa koulutuksen arvostamisena sekä auktoriteettien, kuten 
lääkäreiden ja opettajien kunnioittamisena. Erityisluokkasiirtoja tai kehitysvamma-
diagnoosia ei vastustettu, koska päätösten tekijöitä kunnioittivat myös heidän van-
hempansa. 
 
Situaatio määrittyi kuuloisenkin paikan ja elämäntilanteen myötä. Yhteisen situaation 
nuorille tarjosi eri tavoin tuettu elämäntilanne. Osalla se oli ammatillinen erityisoppi-
laitos ja osalla kotikunnan tarjoamat kehitysvammapalvelut. Tutkimukselle se tarkoitti 
sitä, että nuori pohti elämäänsä tuen kautta. Diagnoosin vastustaminenkin saattoi joh-
tua siitä, että nuori ei kokenut palveluja tarpeelliseksi tai hän koki niiden rajaavan hä-
nen mahdollisuuksiaan. Toisaalta monet palvelut, kuten työ ja asuminen sijoittuvat 
vaikeimmin vammaisten joukkoon, jolloin nuori joutui kohtaamaan kehitysvammansa 
vaikkei olisi sitä halunnutkaan. Tähän viittaa muun muassa Elinan ja Adan vastaukset:  
 
”Eiköhän täällä, samassa asunnossa, täälä ja tuola puolella oo kaikilla kehitys-
vamma kuitenki.” (Elina) 
 
”Kaikki ne asiakkaat jotka ovat täällä (toimintakeskus), niille on tehty diagnoo-
si.” (Ada) 
 
Nuorten tuen situaatio tarkoitti haastattelussa sitä, että nuori pohti itseään ja tulevai-
suuttaan erityisammattikoulun tai kehitysvammapalveluiden kautta. Suhtautuminen 
diagnoosiin tuntui olevan vahvempi niillä, jotka olivat jo valmistuneet koulusta kuin 
niillä jotka vielä opiskelivat. Elämän realiteetit kuten tuki ja toisaalta kontrolli näyttäy-
tyivät vahvempana koulunsa päättäneillä. Mahdollista oli, että myös nuorten kokema 
toiseus korostui juuri näissä tilanteissa. 
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Nuorten sisäinen tarina muodostui kertomuksessa, jota he kertoivat minulle situaati-
onsa määritteleminä sosiaalisen tarinavarannon kautta. Pohdin paljon sitä miten haas-
tattelijana vaikutan tarinan muodostumiseen. Eettisten pohdintojen lisäksi pyrin muo-
toilemaan kysymykseni niin, etteivät ne vaikuttaisi kertomukseen. Pyrin tietoisesti vält-
tämään lauseiden korjaamista tai keskeneräisten lauseiden jatkamista. (ks. Leskelä & 
Lindholm 2012, 29.) 
 
Nuorten kertomuksista nousi esiin sisäinen tarina, joka kertoi tavallisesta nuoresta ih-
misestä haaveineen ja toiveineen. Tässä tarinassa nuori oli joutunut pohtimaan itseään 
tuen tarpeen kautta, joka oli kulminoitunut annettuun kehitysvammadiagnoosiin. Nuo-
ret kokivat kehitysvammadiagnoosin vieraana, ulkoapäin annettuna määrittelynä, jo-
hon oli vaikea paikantaa itseään. Diagnoosin antamisen jälkeen tarinaa väritti erilaiset 
pohdinnat siitä kuka minä olen ja olenko se, mitä diagnoosi minusta kertoo?  Nuoren 
suhteesta diagnoosiin muodostui ambivalenttinen, jossa nuori toisaalta tiedosti tuen-
tarpeensa, mutta toisaalta ei kokenut olevansa kehitysvammainen. Tähän vaikutti osal-
taan kehitysvammaisuuden leimaavuus yhteiskunnassamme. Kehitysvammadiagnoosi 
muutti nuoren käsitystä itsestään ja tulevaisuudestaan koska diagnoosin myötä nuori 
koki, ettei hänellä ole mahdollisuutta elää tavallisen nuoren elämää johon kuuluivat 
muun muassa mielekäs työ, perhe, ajokortti tai itsenäinen asuminen. Nuorten tarinois-
sa nousivat esille leimaava kategorisointi, toiseuden kokemus sekä vastapuhe diagnoo-
sille. Seuraavissa luvuissa käsittelen näitä teemoja tarkemmin. 
 
 
 
4.2 Leimaava diagnoosi kategorisoinnin määrittäjänä 
 
Myöhään saatu kehitysvammadiagnoosi tarkoittaa tässä tutkimuksessa sellaista diag-
noosia, joka on annettu yläkoulun tai jatko-opintojen aikana tai pian sen jälkeen. Usein 
tutkimuksiin oli lähdetty yläkoulun viimeisellä luokalla tai vastaavasti ammattikoulun 
loppuvaiheessa. Yleensä nuori oli ohjattu tutkimuksiin siksi, että lähettävä koulu oli 
jäänyt pohtimaan, mikä olisi nuorelle sopiva jatkosuunnitelma. Esimerkiksi ammatilli-
seen erityisoppilaitoksiin tarvitaan erityisopetuksen peruste, joka on lääkärin todistus 
42 
 
tai vastaava todistus erityisen tuen tarpeesta. (Opetussuunnitelman perusteet 2000.)  
Ammattikoulutuksen päättyessä taas työelämävalmiudet ovat usein syynä siihen, että 
nuori lähetetään tutkimuksiin. Nuoret eivät nostaneet esille mitenkään erityisesti tut-
kimuksiin ohjaavaa tahoa. Tutkimukseen haastatteluista nuorista yksi oli saanut diag-
noosin valmistumisensa jälkeen. Tällöin ohjaava taho oli ollut työvoimatoimisto ja toi-
mintakeskuksen vastaava ohjaaja: 
 
”Silloin työkkärissä oleva tekijä sano että… tai ohjaaja sano sillon, että pitää 
mennä palvelukeskukseen testeihin, jonka kautta sitten luvataan, tai siis laite-
taan niinko hakemukset vetämään Kelalle, että saa eläkettä ja eläkkeen päälle 
työtoimintaa, työtoimirahaa tai mitä se nyt koskaan onkaan. Että saa niinko jo-
ku tietty summa niinko viikossa, päivässä…Se oli aivan hirveetä. Ko mulla on ol-
lu sitä pelotta…ensinnäkin, ennenko mä menin toimintakeskukseen, niin mulle 
alettiin puhumaan, että mun pitäs mennä tutkimuksiin ja mua niinko päässä 
pisteli, että…” (Ada) 
 
Nuori oli kokenut tutkimukseen menemisen pelottavana, jopa ahdistavana asiana. 
Haastattelussa hän kertoi kuinka oli odottanut kotona kutsua tutkimuksiin pelonsekai-
sin tuntein. Tutkimuksiin menemisessä pelotti itse paikka, mutta myös mahdolliset 
sieltä saadut tulokset: 
 
”Että sut pakotetaan, että käy tuola viikko, jonka kautta sitten tiijetään mikä 
sulla on.” (Ada) 
 
Ada oli suorittanut ammattitutkinnon mukautetuin tavoittein. Koska hänellä ei ollut 
mitään varsinaista diagnoosia, hänet oli sijoitettu työvoimatoimiston kautta harjoitte-
lusopimuksella normaaliin työhön. Työtehtävänsä Ada oli suorittanut niin tunnollisesti, 
että ei ollut esimerkiksi pitänyt taukoja työpäivän aikana. Ada oli omien sanojensa mu-
kaan palanut loppuun ja työharjoittelun jälkeen sairastanut monta kuukautta flunssaa. 
Adan tilanne kuvaa hyvin työmarkkinoita. Työntekijöillä on kiire ja usein he eivät ehdi 
huolehtimaan muista. Ada olisi tarvinnut tukea, mutta ei ollut sitä saanut. Tämä oli 
johtanut väsymiseen. 
 
Useille nuorille varsinainen diagnoosin saaminen oli ollut aluksi järkytys, mutta siihen 
totuttiin ajan myötä: 
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”No aluksi tuntu vähän kauhialta, mutta ei se enää tai en minä niinku oikias-
taan sitä ajattele.” (Roosa) 
 
”No, se ei niinkö oikeastaan tunnu miltään ko mää tiesin, että se ei päällepäin 
näy.” (Johanna) 
 
Johannaa helpotti se, että kehitysvamma ei näy hänestä päällepäin. Tämän hän sanoi 
useaan kertaan, se auttoi häntä hyväksymään diagnoosinsa. Henrille diagnoosi oli niin 
vaikea asia, ettei myöntänyt sitä lainkaan. Kun hän ei maininnut kertomuksessaan 
diagnoosia, kysyin häneltä minkä vuoksi hän sai eläkettä, josta oli minulle kertonut. Ky-
syin suoraan, oliko eläkkeen syynä kehitysvammadiagnoosi. Hän kielsi tämän jyrkästi ja 
sanoi eläkkeen johtuvan lukivaikeudesta.   Elina taas ajatteli, että oli alisuoriutunut tes-
teistä ja siksi saanut diagnoosin. Elinan ei omasta mielestään olisikaan kehitysvammai-
nen, jos olisi suorittanut testin kunnolla. Erwing Goffmanin (1983) mukaan siihen mitä 
henkilö kertoo itsestään, vaikuttaa se millaiset seuraukset tilanteesta on hänelle itsel-
leen. Esimerkiksi työhönottohaastattelussa ihminen tietää toimintansa vaikuttavan sii-
hen, saako hän työpaikan. Psykiatrisessa diagnostisessa haastattelussa on myös mah-
dollista, että haastateltava tai testattava tietää tilanteen seuraukset elämälleen. Näin 
esimerkiksi Elina saattoi ymmärtää, miten testit vaikuttavat hänen elämään-
sä.(Peräkylä 2009, 351.) 
 
Kehitysvammaisuuteen liittyy paljon negatiivisia stereotyyppisiä käsityksiä, ennakko-
luuloja ja stigmaa.   Tämä voi näkyä suoranaisena diskriminaationa tai muunlaisena toi-
seutta korostava käyttäytymisenä kuten holhoamisena. Vammaiset kategorisoidaan 
yhtenäiseksi ryhmäksi, joilla ei katsota olevan normaaleiksi ajateltuja tarpeita, ymmär-
ryskykyä tai käyttäytymistä. (Somerkivi 2000, 53, 22.) Kulmalan (2006, 56, 67) mukaan 
diagnosointi voidaan ajatella yhdeksi kategorisoinnin muodoksi. Kategorisointi on in-
himillinen tapa jäsentää maailmaa ja erilaisia ilmiöitä. Kategoriat pitävät eräänlaista 
järjestystä kaikilla elämänalueilla, niin että jaamme yhteisen käsityksen erilaisista asi-
oista kategorisoinnin avulla. Saadessaan leimaavan diagnoosin, yksilö voi salata sen 
olemassaolon ympäristöltä tietäessään mitä muut ihmiset ajattelevat siitä. Usein lievä 
tai keskivaikeaksikaan diagnosoitu kehitysvamma ei näy habituksesta, mikä saattoi olla 
yksi syy siihen että tutkimuksiin oli lähetetty vasta myöhäisessä vaiheessa. Tutkimuk-
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seen osallistuneista nuorista kaksi oli siirtynyt erityisopetukseen vasta myöhemmillä 
luokilla. Elina ei ollut peruskouluaikana erityisopetuksessa lainkaan. Neljä nuorta oli ol-
lut koko peruskouluajan erityisluokalla. 
 
Jyrki Korkeilan (2011, 25) mielestä sosiaaliseen ryhmään kuulumisella on monta tärke-
ää tehtävää. Se luo yksilölle identiteettiä sekä yhteenkuuluvuuden tunnetta ja samalla 
kohottaa ryhmään osallistuvien itsetuntoa, jolloin käsitys itsestä muuttuu paremmaksi. 
Identiteetti rakentuu vuorovaikutuksessa. Kulmala (2006, 61) käyttää nimityksiä henki-
lökohtainen- ja sosiaalinen identiteetti. Henkilökohtaisen identiteetin ihminen haluaa 
tuoda itsestään esille. Se rakentuu yksilön kertoessaan itsestään. Kuten sisäinen tarina, 
henkilökohtaisen identiteetin muodostumiseen vaikuttaa se, kenelle kerrotaan. Kun 
Henri kertoi minulle ettei hänellä ole kehitysvammaa, hän halusi antaa minulle kuvan 
itsestään ei - vammaisena ihmisenä. Se näkyi hänen kertomuksessaan myös niin, että 
hän kertoi useista työpaikoistaan ja koulutuksestaan. Kun ihailin niitä, hänen kerto-
muksessa vahvistui kehuva minä-puhe sekä erilaisten saavutusten, kuten työtehtävien 
ja -paikkojen luettelointi. Hänelle on tärkeää antaa minulle työtätekevän ja pärjäävän 
miehen kuva itsestään.  
 
Sosiaalinen identiteetti tuotetaan ulkoapäin ja siihen liitetään ennakkokäsityksiä ja 
ominaisuuksia, jotka ovat yleisesti johonkin ryhmään, eli kategoriaan liitettäviä. Sosiaa-
linen identiteetti on yhtenä osana henkilökohtaista identiteettiä ja yhdessä ne ovat 
osana rakennettaessa käsitystä itsestä. (Kulmala 2006,61.) Henri, Elina ja Johanna eivät 
halunneet ottaa vastaa kehitysvammaisen ihmisen sosiaalista identiteettiä. Henri kielsi 
diagnoosin olemassaolon ja Johanna piti tärkeänä, ettei kehitysvamma näy hänestä. 
Kehitysvammadiagnoosilla on voimakas leima. Kertoessaan kehitysvammadiagnoosis-
taan yksilö liittää itsensä kehitysvammaisten kategoriaan. Kirsi Juhilan (2012, 191) mu-
kaan kulttuurisesti tunnettuun poikkeavien kategoriaan liitetään ominaisuuksia ja toi-
mintoja, jotka poikkeavat niin kutsutuista normaaleista ja hyväksytyistä. Nuoret eivät 
halunneet tulla leimatuksi kehitysvammaisten kategoriaan, koska siinä kategoriassa he 
eivät olisi hyväksyttyjä, niin kutsuttuja normaaleja: 
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”Sittenkö minä sain sen tietää, sen asian, niin se oli hirvittävä niinko ajatella ja 
kuulla, että onko tämä sitten oikeesti totta. Mulla oli päässä hirviä huoli, ahisti 
ko niinko vertasin toisia ihmisiä toisiin ihmisiin, tai niinko normaaleja ihmisiä 
kehitysvammasiin, onko tämä ees totta. Se oli aivan järkyttävää”(Ada) 
 
”Mä en sitä ymmärtänyt yhtään… Ko se oli niinko mulle….suoraan sanottuna.. 
Shokki!” (Suvi) 
 
Diagnoosin myötä nuoren käsitys itsestä muodostui ristiriitaiseksi. Kehitysvammaisten 
kategoriassa sosiaalinen identiteetti muodostui vammaiseksi, kun taas henkilökohtai-
nen identiteetti määrittyi ei -vammaiseksi. Goffmanin mukaan leimattu henkilö koet-
taa hallita vaikutelmia, ikään kuin ”käydä täydestä”, kontrolloimalla omaa imagoaan ja 
kätkemällä leimansa. Goffmanin mukaan se on sosiaalisen elämän perustaitoja. (Ranta-
laiho 2010, 104.) Nuoret eivät halunneet kertoa diagnoosistaan muille, jotta tulisivat 
kohdelluksi niin kutsutun normaalin ihmisen tavoin. He kuitenkin tiedostivat tuen tar-
peensa, mutta eivät silti halunneet kertoa sen johtuvan kehitysvammastaan. Esimer-
kiksi Ada halusi jatkaa työtänsä toimintakeskuksessa ja sen vuoksi hän meni tutkimuk-
siin. Saatuaan diagnoosin hän perusteli sitä sopivan työpaikan säilymisellä.  Diagnoosis-
taan hän ei kuitenkaan halunnut kertoa muille. 
 
Pekka Kuuselan (2006, 43) mukaan yksilön sosiaalinen paikka yhteiskunnassa muodos-
tuu erilaisista sosiaalisista kategorioista. Nämä ovat kausaalisesti yhteydessä yksilön 
kokemuksiin. Toisin sanoen tutkimuksen nuoret paikansivat itsensä yhteiskuntaan 
omaksumansa kulttuurin ja kokemustensa kautta. Kyky hahmottaa sosiaalisen maail-
man toimintaa riippuu siitä, miten yksilö paikantaa oman sosiaalisen asemansa. Kuuse-
lan (2006, 43−45) mukaan yksilö rakentaa sosiaalista identiteettiään jatkuvasti arki-
elämässään ja identiteetti muuttuu ja kyseenalaistuu suhteessa yhteiskuntaan koko 
ajan. Koska nuoret olivat saaneet diagnoosinsa vasta hiljattain, heidän oli vaikea suh-
teuttaa sitä aikaisempaan elämäänsä ja kokemuksiinsa. Leimaava diagnoosi oli vaikea 
hyväksyä osaksi itseä ja nuori eli ikään kuin ristiriitaisessa tilanteessa tietäen kehitys-
vammadiagnoosistaan haluamatta kuitenkaan ottaa sitä osaksi identiteettiään. Salaa-
malla diagnoosinsa nuori saattoi yrittää kieltää sen olemassaoloa, mutta toisaalta jou-
tui elämään ehkä toimintakykynsä äärirajoilla. Mikäli nuori otti vastaan kehitysvam-
maisten palveluja, joutui hän kuitenkin jollakin tasolla hyväksymään diagnoosinsa, kos-
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ka kehitysvammaisten palvelut suunnataan kaikille kehitysvammaisille vamman as-
teesta riippumatta. Nuoren suhteesta kehitysvammadiagnoosiin saattaa muodostua 
hyvin ambivalenttinen, koska sitä on vaikea hyväksyä osaksi identiteettiä, mutta toi-
saalta se mahdollisti erilaisia tarvittavia palveluja sekä tukea. 
 
Kittelsaan (2014) tutkimuksessa kehitysvammaiset henkilöt eivät halunneet vastaanot-
taa leimattua identiteettiä tai myöntää olevansa vajaakuntoisia. He kokivat sosiaalisen 
identiteettinsä tulevan määritellyiksi työntekijöiden ja palvelujärjestelmän kautta. Ke-
hitysvammaisten henkilöiden sosiaalinen identiteetti rakentui erilaisissa neuvotteluis-
sa, joissa he kertoivat haastattelijoille muun muassa työstään tai harrastuksistaan. Ym-
päristö kuitenkin ajatteli kehitysvammaisella henkilöllä olevan stabiilin identiteetin, jo-
ta määritteli vajaakuntoisuus.  
 
Juhilan (2004, 26) mukaan leimattu identiteetti tulee uusinnettua instituutionaalisissa 
käytännöissä, kuten esimerkiksi laitoksissa tai vaikkapa palvelujärjestelmässä. Ne sisäl-
tävät jo valmiiksi sosiaalisia identiteettejä, kuten esimerkiksi mielenterveyslaitokset tai 
– palvelut. Nämä instituutionaaliset mallitarinat ovat yleisesti tunnettuja kuten katego-
riat. Näihin identiteetteihin asetutaan asiakkuuden alkaessa ja ne tuottavat jo leimaa-
vuutta sinänsä. Esimerkiksi kehitysvammadiagnoosi ja – palvelut voivat vaikuttaa siihen 
miten tulee kohdatuksi muualla yhteiskunnassa. Vaikka individualisoituvassa yhteis-
kunnassa yksilöllä on periaatteessa mahdollisuus tehdä yksilöllisiä elämänvalintoja, ins-
tituutionaaliset mallitarinat vaikuttavat siihen, etteivät leimatut ihmiset voi näin kaikin 
tavoin tehdä. Näin kehitysvammadiagnoosi vaikuttaa monin tavoin yksilön elämänpol-
kuun ja käsityksiin itsestä. 
 
 
 
 4.3 Toiseus 
 
Kulmalan (2006, 70) mukaan toiseus on yksilön kokemus erilaisuudesta ja ulkopuoli-
suudesta. Toiseus rakentuu suhteessa toisiin ihmisiin. Yksilö vertaa omaa itseään mui-
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hin ihmisiin erityisesti rakentaessaan henkilökohtaista identiteettiään, käsitystä itses-
tään: 
 
”Kyllä ko mä sen ekakerran kuulin vasta yläasteella, ko mä sen tajusin vas-
ta…niin emmää sitä hyväksyny yhtään. Että mää oon normaali lapsi ja mää 
käyn normaalin koulun!”(Suvi) 
 
Toiseuteen asettaminen tapahtuu kategorisoinnin myötä. Tutkimuksen nuoret kokivat 
toiseutta kehitysvammadiagnoosin kautta. Ennen diagnoosia he kokivat olevansa kuin 
muut ja kuuluvansa ikätovereidensa tai opiskelutovereiden joukkoon huolimatta siitä, 
että he olivat tarvinneet erilaisia tukitoimia koko kouluhistoriansa. Vasta kehitysvam-
madiagnoosi oli asettanut heidät toiseuteen, kokemaan ulkopuolisuutta ja erilaisuutta. 
Kulmalan (2006, 71) mukaan toiseuden tilaan tai paikkaan joutuminen ei ole ihmisen 
itsensä hallittavissa. Tämän vuoksi nuoret kokivatkin heille annetun diagnoosin ohjaa-
van heidät ulkopuolisiksi. Diagnoosista tuli kulminaatiopiste, joka määritteli heitä toi-
seuteen. Samanlaista kokemusta eivät olleet aiheuttaneet lapsuudesta asti annetut te-
rapiat, tukitoimet tai erityisluokka. Nuoret vertasivat diagnoosin myötä itseään muihin, 
Suvin sanoin ”normaaleihin” ihmisiin. ”Normaalit” ihmiset asuivat ilman tukea ja teki-
vät tavallista työtä. 
 
” Vaikka se tuntuu hirvittävän pahalta ja onkin… ja niinkö ajatellaan että toisia 
ihmisiä jotka käy lukiota tai yliopistoa ja itsekö ei pysty lähellekään sinne, niin 
tuntee…tunnen itteni ala-arvoseksi niitä ajatellen ja niitä ihmisiä kohtaan” 
(Ada) 
 
Kulmalan (2006, 72) mukaan toiseudessa erilaisuus ja poikkeavuus korostuvat ja tuovat 
mukaan keskustelun normaalista ja tavallisuudesta. Normaali on se mihin poikkeavuut-
ta suhteutetaan. Normaalius näyttäytyi nuorille suhteessa kulttuurin tuomiin odotuk-
siin, kuten työhön, perheen perustamiseen, asumiseen ja esimerkiksi ajokorttiin. Ada 
vertasi itseään korkeampaa kouluastetta käyviin. Hän ei suoranaisesti kertonut vertai-
levansa itseään korkeammin koulutettuihin, mutta korkeampi kouluaste tarkoitti hä-
nelle elämää ilman niitä haasteita, jotka vaikeuttivat hänen jokapäiväistä elämäänsä. 
 
”Joittenkin asioitten hahmottaminen on hirveen tuskallista. Että kaikki tämmö-
set Kela-laput ja kaikki tämmöset pitää vanhempien kanssa hoitaa. Mä en niin-
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kö sitä Kela-tekstiä ymmärrä ja niinkö joissakin muissakin asioissa minä kysyn 
neuvoa” (Ada) 
   
Myös Elinan toiset olivat niitä, jotka tekivät oikeita töitä ja ajoivat ajokortin. Elina kuva-
si kehitysvammadiagnoosin tuntuvan inhottavalta. Kun kysyin mikä siitä tekee inhotta-
van, hän vertasi itseään muihin: 
 
” No ko ei saa tehdä samalla tavalla kuin toiset, pystyy niin hyvin ko toiset tai 
miten mää sen selittäisin, kyllä se niinko eroaa normaalista ihmisestä melko 
paljon.. ei pysty ajamaan ajokorttia tai käymään oikeissa töissä ja näinpois-
päin” (Elina) 
 
Elina ei arvostanut toimintakeskuksissa tapahtuvaa työ- ja päivätoimintaa. Hänen mie-
lestään siellä vain askarreltiin ja se oli ”vähän eri asia” kuin oikea työelämä. Kehitys-
vammadiagnoosin myötä nuoret ohjautuivat erilaisiin työ- ja toimintakeskuksiin. Nämä 
ovat keskuksia, joissa järjestetään kehitysvammaislain 2 § mukaista työ- ja päivätoi-
mintaa ja joka on suunnattu kehitysvammaisille henkilöille (23.6.1977/519). Koska kes-
kuksissa työskenteli tai oli päivätoiminnassa kehitysvammaisia, ne korostivat nuoren 
omaa kehitysvammaa, jota he eivät halunneet tunnustaa. Tästä syystä nuoret halusivat 
”oikeita töitä”, joiden myötä he eivät olisi poikkeavia toisia, vaan kuuluisivat muiden 
työtä tekevien ryhmään. Muunlaisiakin kokemuksia oli. Adalla oli kokemus oikeasta 
työstä, jossa hän oli loppuunpalanut. Toimintakeskuksessa hän oli kokenut saavansa 
sopivan pituisen työpäivän ja mukavia työkavereita. Ada koki työkaverinsa erilaisina, 
mutta toisaalta koki saavansa olla työkeskuksessa oma itsensä. Kittelsaan (2014) mu-
kaan diagnoosia voidaan käyttää toisinaan myös ikään kuin itsepuolustuksena oudolle 
tai poikkeavalle käytökselle. Tutkimuksen nuoret eivät kokeneet omaa käytöstään 
poikkeavana, eikä diagnoosia käytetty selittämään muuta kuin tuetarvetta. 
 
Tulevaisuudesta puhuttaessa nuoret kertoivat aluksi halustaan tehdä töitä ja toiveis-
taan asua itsenäisesti. Vaikka Perttua ei tuntunut kehitysvammadiagnoosi saaminen 
suuresti harmittavan, hän kuitenkin piti suurimpana toiveenaan päästä asumaan pois 
palveluasunnosta: 
 
” Oma kämppä…. Pois… Tästä pihapiiristä….Ois niinko ommaa rauhaa” (Perttu) 
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Pertun suhde diagnoosiin näyttäytyikin tätä kautta. Toiseus rakentui palveluasumisen 
myötä. Hän tarkensi keskustelussa, että asunnon tulisi olla kaukana palveluasuntokes-
kittymästä, jossa hänen mielestään oli oppilaitoksen asuntolamainen tunnelma. Perttu 
kuitenkin kertoi tarvitsevansa vanhempiensa tukea laskujen maksamiseen ja asioiden-
sa hoitamiseen. Pertulle palveluasunto ja työntekijöiden kontrollointi liittyivät ammat-
tiopintojen aikana saatuun kehitysvammadiagnoosiin, ja muunlainen asuminen merkit-
sisi hänelle normaalia elämää. Arja Jokisen (2004, 75) mukaan identiteetti ja paikka liit-
tyvät yhteen rakentaen kulttuurista identiteettiä. Tällä tavalla tiedämme paikkojen 
merkityksen. Tietäessämme Pertun asuvan palveluasunnossa, tiedämme hänen olevan 
palveluntarvitsija, esimerkiksi vammainen. Myös Perttu tietää tämän ja jaamme yhtei-
sen kulttuurisen näkemyksen asiasta. Perttu halusi muuttaa pois palveluasunnosta, jot-
ta ei olisi tullut kohdatuksi ja kohdelluksi kehitysvammaisena. 
 
Nuoret suhtautuivat varovaisesti perheen perustamiseen. Pojat kommentoivat tyttöys-
tävä- kysymystä varovasti, mutta pitivät mahdollisena että sellainenkin joskus olisi. Ty-
töistä suurin osa kertoi kaipaavansa poikakaveria ja osalla poikaystävä olikin. Kysyin lo-
puksi, kuuluuko heidän suunnitelmiinsa saada lapsia. Johanna piti mahdollisena, että 
hänellä joskus olisi lapsia ja perhe ja Roosan mielestä ”se olisi mukavaa”. Suvi asui jo 
avoliitossa, ja oli pohtinut lapsen hankkimista vakavasti miehensä kanssa: 
 
”No mää en ite…jos mää saisin perheen, ne ois ehkä samanlaisia kuin minä, 
niistä vois tulla….niin, että lapsiasia, mää oon sen käsitelly että ei….” (Suvi) 
 
Suvin perheessä asui avomiehen kouluikäinen lapsi, jonka kasvatuksessa Suvilla oli 
merkittävä rooli miehen tehdessä töitä. Suvi toisti useaan kertaan, miten toivoi kyke-
nevänsä ”tämän yhden” kasvattamaan aikuiseksi, ja pohti jo lapsen tulevaa murros-
ikää. Suvi kertoi vanhemmuuden mallitarinaa, jossa vertaili itseään äitinä muihin äitei-
hin. Jokisen (2004, 99) mukaan julkisessa keskustelussa luodaan kulttuurisidonnaista 
hyvän vanhemmuuden mallitarinaa, jossa luodaan kuvaa hyvästä ja huonosta van-
hemmuudesta. Viranomaiset myös julkisesti, esimerkiksi lastensuojelu-uutisoinnilla, 
ottavat kantaa riittävän hyvään vanhemmuuteen, jossa huonoon vanhemmuuteen liit-
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tyy äärimmillään huostaanotto. Ihmiset rakentavat omaa henkilökohtaista vanhem-
muuden mallitarinaa suhteessa tähän. Samalla he rakentavat myös käsitystä itsestään. 
Suvi otti kantaa vanhemmuuteensa toivomalla, että kykenee kasvattamaan lasta tä-
män aikuisuuteen asti. Samalla hän tuli kertoneeksi myös kehitysvammastaan ja sen 
aiheuttamasta epävarmuudesta ja toiseudesta. Suvi ei ollut kertonut kehitysvammas-
taan edes avopuolisolleen, peläten ettei tämä hyväksyisi häntä kehitysvammaisena 
henkilönä. Suvin ajatuksissa kehitysvamma vaikutti hänen mahdollisuuksiinsa onnistua 
äitinä. Vanhemmuuden mallitarinana Suville toimi hänen oma lapsuudenkotinsa, jossa 
erityisesti äiti oli toiminut Suvin tukena ja puolustajana koko lapsuuden ajan. Suvi saat-
toi verrata itseään äitiinsä ja epäillä kykyään puolustaa lasta kuten hänen äitinsä oli 
tehnyt. 
 
Lapsen hankkiminen ei ole kehitysvammaiselle henkilölle itsestäänselvyys. Suvi oli poh-
tinut lapsen hankkimista vakavasti ja keskustellut siitä myös lääkärinsä kanssa. Taustal-
la oli ajatus siitä, että lapsellakin saattaa olla kehitysvamma. Toisaalta Suvi saattoi 
myös epäillä kykyään kasvattaa lasta tai itseensä kohdistuvaa arvostelua vanhempana. 
Vammaiset henkilöt joutuvat usein suuremman tarkkailun alle hankkiessaan lapsia 
(esim. Ahponen 2008). Toisaalta esteeksi voi myös tulla oma epävarmuus vanhempana 
(vrt. Jokinen 2004). Suvin avopuoliso on antanut Suville mahdollisuuden päättää hanki-
taanko perheeseen yhteisiä lapsia. 
 
Nuorten toiseus rakentui myös suhteessa toisiin kehitysvammaisiin. Nuoret olivat saa-
neet kehitysvammadiagnoosinsa joko kotikuntansa tai sairaanhoitopiirin palvelukes-
kuksen tutkimuspalveluissa. Palvelukeskuksen tutkimusosastolla nuoret olivat kohdan-
neet muita, myös vaikeimmin kehitysvammaisia henkilöitä. Elina oli joutunut psyykkis-
ten ongelmien vuoksi kuntoutusosastolle, jossa hän oli saanut ensimmäistä kertaa ke-
hitysvammaisten palveluja. Osastolla Elina oli pelännyt muita asiakkaita: 
 
”Ko mua niin jännitti oikiasti, että mitähän nyt tapahtuu taas tai mitähän mil-
lonki… pelkäsin aivan hirveesti, mä halusin äkkiä sieltä pois.”(Elina) 
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”Täytyy myöntää että se oli aivan hirveetä ko sielä oli semmosta porukkaa, ko 
mää olin niinko kiltein sielä joukossa ja muut oli semmosia rohkeita ja semmo-
sia… hulluja.” (Elina) 
 
Elina kuvaili osaston muita asiakkaita rohkeiksi ja hulluiksi. Itseään hän kuvaili ujoksi ja 
kiltiksi. Hän ei kuvaillut muita asiakkaita ulkoisesti, vaan ainoastaan heidän käyttäyty-
mistään, jonka koki poikkeavana. Perttu oli kieltäytynyt yöpymästä tutkimusosastolla, 
mutta ei kuitenkaan kyennyt kertomaan miksi ei ollut halunnut sinne jäädä. Palvelu-
keskus on suuri, erillään oleva alue kaupungin laidalla. Jo itse alue saattoi herättää 
epämiellyttäviä mielikuvia: 
 
” ..mutta se niinko se alue, ja se… mä en niinko … se niinko tuntuu että ois ihi-
minen laitettu niinko … melkein hullujen huoneelle tai jonnekki vastaavanlai-
seen paikkaan.” (Ada) 
 
Diagnoosin asettamiseen liittyvät tutkimukset ja palaveri, jossa tuloksista ilmoitettiin, 
muodostivat nuorille ensimmäisen kosketuksen kehitysvammapalveluihin tai – laitok-
siin. Jos itse paikka herätti erilaisia epämieluisia mielikuvia kulttuuristen, leimaavien 
mallitarinoiden kautta. Diagnoosista ei kerrottu etukäteen ja jo se teki loppupalaveris-
ta traumaattisen. Palaverissa oli mukana myös nuoren vanhemmat, joille diagnoosi 
saaminen oli usein myös täysin uusi asia. Myös he olivat järkyttyneitä: 
 
”Oli kait nekin järkyttyneitä, tai miettivät, että mistä ne nyt tälleen tämän asi-
an. Minähän kävin silloin lapsuuessa, lapsuuen aikana monesti sairaalassa eri-
näisissä tutkimuksissa kun oli liikkumisessa semmosta, että piti käyä jummaut-
tamassa ja sitten tämmösessä puheterapiassa ja tämmösessä. Mistä ne niinko 
sai tietää että… yhistää kaikki kappaleet… kohilleen tuosta vaan?”(Ada) 
 
Kulmala (2006, 54) esittää toiseuspuheen jakaantuvan kahteen erilaiseen ryhmään 
suhteessa kertojaan itseensä. Nämä ryhmät ovat ”Samanlaiset toiset” ja ”Erilaiset toi-
set”. Erilaiset toiset ovat niitä henkilöitä, joihin kertojat suhteuttavat toiseutensa. He 
edustavat kertojalle normaalia, tavanomaista elämänkulkua.  Samanlaiset toiset ovat 
heitä, joiden elämänkulku tai elämäntilanne on samalainen kuin kertojan. Tutkimusten 
nuorilla ainoastaan Adan kertomuksessa oli ”Samanlaisia toisia”. He olivat samassa 
toimintakeskuksessa työskenteleviä nuoria aikuisia, jotka jakoivat saman elämäntilan-
52 
 
teen kuin Ada. Hän kuvaa heitä samanhenkisiksi ihmisiksi, joille pystyy puhumaan asi-
asta kuin asiasta. Selityksenä tähän oli Adan mukaan se, että heilläkin on diagnoosi: 
 
”Ja sitä niinkö olen yhen työkaverin kanssa miettinytkin, että millä oikeuella ne 
sen tekee?” (Ada) 
 
Vertaisuuden kokeminen toimi Adalla oman kehitysvamman hyväksyminen lähtökoh-
tana. Hän koki toimintakeskuksen työpaikkana, jossa on ”samanhenkisiä” ihmisiä ja 
tämä auttoi häntä hyväksymään kehitysvammaisuuden, joka hänestä oli tuntunut hy-
vin ahdistavalta ajatukselta jo tutkimukseen lähettämisvaiheessa. Vertaisuus ja koke-
muksellisuus yhdistyvät Adan ja hänen työkaverinsa puheessa vastapuheeksi, jossa he 
kyseenalaistavat diagnoosin antajat. 
 
 
 
4.4 Vastapuhe diagnoosille 
 
Kirsi Juhilan (2004, 20) mukaan vastapuhe on aina reagointia johonkin. Se kohdistuu 
kategorioihin ja toimii sekä vastauksena, että vastustuksena. Koska luokittelua, eli ka-
tegorisointia on kaikkia, myös vastapuhe on yleistä. Vastapuhe voi olla sanallista, mut-
ta myös hiljaisuus voi olla vastapuhetta. Juhilan (200, 20) mukaan on erityisen haasta-
vaa puhua vastaan yleisiä, vahvoja ja negatiivisia luonnehdintoja. Niinpä kehitysvam-
madiagnoosiin kohdistuva vastapuhe voidaan tulkita vahvaksi kannanotoksi diagnoosia 
vastaan. 
 
Tutkimuksen nuoret eivät tuottaneet runsaasti vastapuhetta. Tulkitsin sen niin, että 
vastapuheen tuottaminen olisi myös merkinnyt omalla tavallaan diagnoosin hyväksy-
mistä tai ainakin tunnustamista. Hiljaisuuskin voidaan tukita vastapuheeksi, jota en ha-
vannoinut osittain metodistanikin johtuen. Joissakin kohdalla merkitsin litterointiin ää-
nenpainoja, jotka poikkesivat jotenkin muun kertomuksen sävystä. En kuitenkaan esitä 
niitä, koska ne eivät varsinaisesti olleet tutkimukseni kohdetta. Juhilan (2004, 29) mie-
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lestä myös ei-kielellinen toiminta kuten ilmeet ja eleet, voidaan ymmärtää vastapu-
heeksi. 
 
Erityisen voimakasta vastapuhetta tuotti kuitenkin Elina, jonka oli saanut diagnoosinsa 
myöhään ja jonka erityisen tuen tarve oli aiheuttanut toimia vasta ammattikouluiässä. 
Tämä saattoi merkitä sitä, että jos nuori oli saanut koko lapsuutensa ja nuoruutensa 
kuntoutusta, erilaista tukea ja käynyt erityisluokkaa, hän oli valmiimpi hyväksymään 
diagnoosinsa kuin ilman tukea olleet nuoret. 
 
Elina oli käynyt tavallista peruskoulua yleisin tavoittein, mutta kertoi kuitenkin saa-
neensa tukiopetusta. Koulumenestys ei ollut ollut kovin hyvä. Hän oli mennyt yläkou-
lun jälkeen tavalliseen ammattikouluun ja käynyt sitä kohtaisen hyvällä menestyksellä 
kaksi vuotta. Tutkimuksiin hänet oli ohjattu psykiatriselta osastolta, jonne hän oli jou-
tunut psyykkisten ongelmien vuoksi. Diagnoosin saamista hän vähätteli sillä perusteel-
la, että olisi voinut saada halutessaan erilaisen tuloksen testeistä: 
 
”Ei oikeesta tuntunut miltään, ko mä en keskittyny niihin tehtäviin mitä sielä 
annettiin, mulla ajatus harhaili ko ihan muualla näin, ois pitäny siihen keskittyä, 
ois saattanu tulla muukin ko lievä.” (Elina) 
 
Elinan vastapuhe kohdistui diagnoosiin ja sen antamiseen.  Eniten hän kuitenkin vas-
tusti kuuluvansa kehitysvammaisten kategoriaan, toisin sanoen olevansa kehitysvam-
mainen. Elina kertoi haastattelussa olleensa useita kuukausia osastolla psyykkisten on-
gelmien vuoksi. Hänellä oli vaikeaa hyväksyä kehitysvammaa, jonka hyväksymisen 
eteen oli tehty paljon töitä niin hänen kotonaan kuin nykyisessä asumisyksikössään. 
Elina koki omaavansa jotakin muuta kuin hänelle tarjottu kehitysvammaisen henkilön 
identiteetti oli. Juhilan (2004, 28) mukaan kuvailemme yleensä itseämme niin, kuten 
ajattelemme vastapuolen haluavan, toisin sanoen mitä hän kuvittelee meidän olevan. 
Vastapuhetta syntyy, kun muut tarjoavat meille leimattua identiteettiä, emmekä halua 
ottaa sitä vastaan. Juhilan (2004, 28) mielestä ihmisen sisäinen tarina on yleensä aivan 
jotakin muuta kuin yleisesti tarjottu, stereotypinen identiteetti – etenkään leimattu 
identiteetti. 
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Henri kielsi kehitysvammadiagnoosinsa kokonaan. Yritin tarjota hänelle kehitysvam-
madiagnoosia eläkkeen syyksi, mutta hän kielsi sen jyrkästi: 
 
”Ymmniin..että ei mulla niinko oo sitä kehitysvammadi….että mittään vamma-
suutta!” (Henri) 
 
Henri kertoi myös paljon erilaisista opinnoista ja työpaikoista, joissa hän oli kokenut 
onnistumista. Henrin vastapuhe oli jyrkkää, hän ei halunnut tunnustaa edes itselleen 
kehitysvamman olemassaoloa. Hän kertoi myös paljon erilaisista kuntoutuksista, joissa 
hänelle oli selvinnyt erilaisia syitä muun muassa oppimisen ongelmiin. Henrin lukutaito 
oli muun muassa kehittynyt kuntoutuksen avulla. Tulevaisuuden haaveina oli kehittyä 
vielä enemmän: 
 
”Mutta toivoisin, että ois sitä kuntoutuskurssia, että vois jatkaa, vielä vähä-
sen…. 
….no siihen lukemiseen vielä, että jos se vielä parantus siitä…lukemis ja sen 
ymmärtämisen, jottain semmosia.” (Henri) 
 
Henrin vastapuhe rakentui neuvottelussa, jota kävimme yhdessä. Kun haastattelijana 
kysyin hänen diagnoosistaan, hän esitti minulle kertomuksia jossa hän kumosi tuen 
tarpeensa ja esiintyi stereotypisenä miehenä. Henrin vastapuhe kohdistui tukea tarvit-
sevan identiteettiin jota tarjosin hänelle. Hänen vastauksenaan oli työtä tekevä ja pär-
jäävä ihminen. (Juhila 2004, 30; Kittelsaa 2014, 5.) Ainoastaan harras toive kuntoutuk-
sesta ja lukutaidon parantumisesta kertoi hänen tietävän diagnoosinsa ja leimatun 
identiteetin ja kategorian olemassaolon.  
 
Juhilan (2004, 30) kuvaa toiseuteen liittyvän vastapuheen tiivistyvän tavallisuusretorii-
kaksi, jossa ihminen korostaa omaa tavallisuuttaan vastapuheeksi leimatulle identitee-
tille. Tavallisuusretoriikalla pyritään irrottautumaan leimasta ja säilyttämään kasvot. 
Henrin tavallisuusretoriikka oli kykeneväisyyden ja pystyvyyden korostamista erilaisin 
työsaavutuksin. Tähän kuului myös se, ettei Henri voinut kertoa kehitysvammastaan. 
Juhilan (2004) mielestä tavallisuusretoriikka on loputon ja tulokseton prosessi, koska 
kulttuuriset kategoriat ovat niin vahvoja, etteivät yksittäiset poikkeustapaukset horjuta 
niitä. Leima säilyy vaikka poikkeustapauksia kerrottaisiinkin. Kehitysvammaisuuden 
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leimaavuus säilyy, vaikka esittäisimme julkisuudessa useitakin kehitysvammaisten me-
netystarinoita kuten televisiosarjoja tai punk-yhtyeitä. Suhtautuminen näihin menes-
tystarinoihin on usein elitistinen ja holhoava, sen sijaan että kohtaisimme heidät yh-
denvertaisina. Vai kiinnostaisiko meitä samalla tavalla katsoa saman ikäisten vammat-
tomien nuorten vapaa-ajanviettoa televisiosta kuin Toisenlaisten frendien? Henrin ta-
vallisuusretoriikka jatkuu edelleen hänen yrittäessään tulla kohdatuksi samanarvoisena 
sen sijaan, että tulisi kohdatuksi holhoavasti tai lapsenomaisesti.  
 
Tuotamme toiseutta ja aiheutamme vastapuhetta jatkuvasti erilaisissa arkipäiväisissä 
käytännöissä niin yksilötasolla kuin rakenteellisellakin tasolla. Kategorisoimme ihmisiä 
muun muassa koulutuspoliittisilla ratkaisuilla tai palvelujärjestelmän kautta. Jopa eri-
laisissa vuorovaikutustilanteissa asetamme ihmisiä toiseuteen omalla käytöksellämme, 
tekemällä ihmisten välisiä eroja joko fyysisesti tai psyykkisesti. (Jokinen ym. 2004, 11.) 
Esimerkiksi kehitysvammaiset henkilöt kohdataan usein holhoavasti lapsen tavoin 
vaikkapa niin, että puhutaan hänelle lapsenomaisesti, puhutaan hänen puolestaan tai 
jätetään huomioimatta katseen- tai päälle puhumisen kautta. Myös ilmeet ja eleet 
tuottavat toiseutta, kuten myös puolesta tekeminen ja - päättäminen. Helena Ahposen 
(2009, 94) mielestä vammaisia ihmisiä vältellään avoimesti joko tuijottamalla tai ole-
malla niin kuin häntä ei olisi olemassakaan. 
 
Jokisen ym. (2004, 119) mukaan identiteettien rakentaminen kietoutuu kysymykseen 
vallasta ja siitä, kenellä on mahdollisuus osallistua kamppailuun merkityksistä. Tässä 
keskustelussa heikoilla ovat erilaiset vähemmistöryhmien ihmiset, joiden äänelle ei 
anneta painoarvoja samalla tavalla kuin valtaapitävillä. Ainoa keino on tuottaa vasta-
puhetta. Riittääkö se kuitenkaan tuottamaan muutosta vakiintuneille kulttuurisille ja 
instutuutionaalistuneille käytännöille? 
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5 Toiseuden palvelujärjestelmä 
 
 
5.1 Palvelujen hintana leimaava diagnoosi 
 
Diagnosointi voidaan nähdä yksilölle tärkeänä ja välttämättömänä monesta eri syystä. 
Diagnoosilla on kuitenkin myös toinen puoli. Diagnoosit määrittelevät kategorioihin, 
jotka määrittelevät ihmisiä. (Juhila 2004, Kulmala 2005, 283.) Kehitysvammadiagnoosi 
määrittelee yksilön kehitysvammapalveluiden käyttäjäksi. Palveluita määrittelee muun 
muassa vammaispalvelulaki (18.9.1987/759), johon pohjautuen nuorelle laaditaan pal-
velusuunnitelma. Ulrika Krookin (2013) mukaan on vaikea nähdä ja suunnitella palvelu-
ja silloin, jos vamma ei näy selkeästi ulospäin. Ongelmana palvelujen suunnittelussa 
näissä tilanteissa on se, että palvelut mitoitetaan liian suppeiksi ja vammaisen henkilön 
elinpiiri jää kapeaksi kodin ja lähiympäristön elinpiiriksi. Tutkimuksen nuorilla tämä 
konkretisoitui yksinäisyyteen, koska toimintakeskuksissa työskentelevillä oli harvoin 
samanlaisia tai samanhenkisiä työntekijöitä, jotka olisivat voineet omatoimisesti vie-
railla toisissaan. Toimintakeskuksissa on myös monen ikäisiä työntekijöitä, jolloin myös 
ikäkysymys oli esteenä ystävyydelle. Myös avotyössä työskentelevien ystäväpiiri oli 
pieni, mahdollisesti siksi, että muut työntekijät eivät kokeneet avotyöntekijää vertai-
sekseen. Tutkimuksessa nousi myös esille, ettei nuorilla ole luonnollisia tapaamispaik-
koja, jossa tavata ystäviä tai kokea vertaisuutta. 
 
Pekka Saarelan (1998, 37) mukaan nuoret arvostavat työtä heti seuraavaksi ystävien 
jälkeen. Myös haastateltujen nuorten kertomuksissa työ esiintyi useaan otteeseen. 
Opintonsa päättäneet kertoivat tarkasti nykyisestä työstään, mikäli heillä sellainen oli. 
Suvi, Perttu ja Ada olivat avotyössä. Suvi ja Ada olivat saaneet avotyöpaikan monien 
vaiheiden jälkeen. Suvi oli kokenut työttömyyttä ja toimettomuutta, Ada taas normaa-
litahtisen työn raskauden. Molemmat arvostivat nykyistä työtään paljon, eikä esimer-
kiksi Suvi halunnut ottaa vastaan normaalipalkkaista työtä pelätessään ettei jaksaisi si-
tä tehdä. Perttu ei osannut sanoa haluaisiko vaihtaa työtä, jos se olisi mahdollista. Hä-
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nen mielestään kuitenkin opiskeluaikainen harjoittelu tavallisessa työpaikassa oli ollut 
raskasta. 
 
Roosa ja Johanna opiskelivat vielä kun haastatteluja tehtiin. Kummankin tavoitteena oli 
saada työpaikka. Johanna oli valmistumassa ammattiin ja oli hyvin luottavainen työpai-
kan suhteen. Hän ei kokenut tarvitsevansa siihen tukea, mutta halusi työllistyä lähelle 
vanhempiaan. Mahdollinen jatkokoulutus riippui Johannan mukaan siitä, saisiko hän 
ensin töitä ja miten työ lähtisi sujumaan. Roosa oli saanut diagnoosin vasta hiljattain. 
Hän ei tuntunut osaavan käsitellä diagnoosia, eikä tiennyt miten se vaikuttaisi hänen 
opiskeluunsa ja työllistymiseensä. Roosa koki kuitenkin saavansa opintoihin paljon 
henkilökohtaista tukea ja koki opiskelun mielekkäänä ja melko helppona. Hän kuiten-
kin arveli oman työllistymisensä olevan vaikeaa. 
 
Henri opiskeli jo kolmatta ammattiaan. Hän oli valmistunut ammatillisesta erityisoppi-
laitoksesta mukautetuin opinnoin ja ollut sen jälkeen lyhyissä rakennusalan työtehtä-
vissä. Hän oli myöhemmin suorittanut vielä tutkinnon osia työpainotteisesti ammat-
tioppilaitoksessa, jonka jälkeen hän oli työskennellyt jälkeen avustavissa, pätkäluontoi-
sissa työtehtävissä. Jossain välissä Henri sanoi työskennelleensä lyhyen aikaa työkes-
kuksessa, mutta sivuutti sen nopeasti. Varsinaista diagnoosikaan hän ei maininnut mi-
nulle. Kun kysyin tarkentavan kysymyksen työkeskustyöstä, hän sivuutti sen nopeasti. 
Sen sijaan hän kertoi lukuisista työpaikoistaan, joissa oli ollut lyhyitä aikoja. Haastatte-
luhetkellä Henri oli oppisopimuskoulutuksessa. 
 
Nuorilla oli tavanomaisia haaveita erilaisista työpaikoista tai jatko-opiskelusta. Kehitys-
vammainen henkilö kuuluu kuitenkin vammaispalvelujen piiriin eikä tavanomaiseen 
työnvälitykseen. Adan polku tutkimuksiin olikin alkanut juuri TE-keskuksesta, jossa hä-
nen työllistymisensä oli nähty haastavana. Diagnoosi rajaa myös jatko-opintoja. Mikäli 
nuorella on runsaasti yksilöllistettyjä aineita todistuksessaan, hänen on vaikea saada 
opiskelupaikkaa niin kutsutuista tavanomaisista ammattiopistoista, joihin useaan on 
myös pääsykoe. Rajoitukseksi voi muodostua esimerkiksi matemaattiset taidot, jotka 
useammalla kehitysvammaisella opiskelijalla on yksilöllistetty. Vammaisten valmenta-
vaa koulutusta voi käydä enintään 120 opintoviikkoa (OPH 2010). Käytännössä nuorten 
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opinnot päättyivät ammatillisessa erityisoppilaitoksessa suoritettuun tutkintoon, mu-
kautettuun tutkintoon tai kolmevuotiseen valmentavaan koulutukseen. 
 
Nuoret tarvitsivat useassa asiassa tukea, jota antoivat yleensä heidän omat vanhem-
pansa. Pertun ja Henrin vanhemmat auttoivat heitä laskujen maksamisessa, Suvin äiti 
auttoi ymmärtämään Kelan lomakkeita ja Johanna turvautui perheeseensä muuttaes-
saan opintojen jälkeen takaisin kotipaikkakunnalle. Tuentarve vaihteli pelkästä mate-
maattisesta vaikeudesta miltei kaikilla elämänalueilla tarvittavaan tukeen. Tuen luon-
nollisena antajana olivat vanhemmat, mutta osa sai tukea myös palveluasunnosta tai 
palveluohjaajalta. Palvelujen kautta annettu tuki koettiin kontrolloivana (Esim. Ahpo-
nen 2009, 104). Toisaalta sitä saatettiin vieroksua myös siksi, että se asetti nuoret kehi-
tysvammaisen tai tukea tarvitsevan asemaan. Jostain syytä tuki oli helpompi ottaa 
perheeltä kuin viranomaiselta. Voisiko olla niin, että virkansa puolesta tukea antavat 
osoittavat kategorisointia tai toiseutta myös roolinsa kautta ja tämän vuoksi tuli olisi 
helpompaa ottaa vastaan omilta vanhemmilta?  Johanna tarvitsi tukea miltei pelkäs-
tään rahalaskuissa. Hän oli kuitenkin kehittänyt itselleen selviytymistrategian myynti-
tehtäviin: 
 
”Nytkö me ollaan siellä kahvilassa, kyllähän mää siellä niinkö oon laskenu, niin-
kö niitä rahoja, mutta monihan sielä maksaa kortilla (hymyilee), se on niin 
helppoa.” (Johanna) 
 
Johanna selviytymiskeino on hyvä esimerkki siitä, miten nuori tiedosti ja hyväksyi haas-
teensa, mutta kehitti arjen selviytymiskeinon selviytyäkseen ja tehdäkseen halua-
maansa työtä. 
 
Kehitysvammadiagnoosi ohjasi nuoret kehitysvammapalveluiden asiakkaiksi. Tämä tar-
koitti muun muassa sitä, että ammattiopintojen jälkeen heidät ohjattiin kotikuntiensa 
kehitysvammapalveluihin eikä työvoimapalveluihin. Työ lähtökohtaisesti suunniteltiin 
tuetuille työmarkkinoille. Palvelujärjestelmässä heille ei toisin sanoen annettu mahdol-
lisuuttakaan hakeutua tavallisille työmarkkinoille. Nuoret kokivat etteivät jaksaisi teh-
dä tavanomaista kahdeksan tunnin työpäivää, mutta työtaidoiltaan useat heistä vasta-
sivat ketä tahansa työvaltaista työtä tekevää työntekijää. Tähän tutkimuksessakin viit-
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tasi se, että Henri oli ollut jo useassa työpaikassa ja Suville oli tarjottu myös työsopi-
mussuhteista työtä työpaikasta, jossa hän teki avotyötä. Myös Ada oli työyhteisön nä-
kökulmasta pärjännyt hyvin työssään, joskin hän oli itse kokenut sen raskaana. Kehi-
tysvammapalveluiden kautta nuoret ohjattiin avotyöhön tai toimintakeskuksiin. Avo-
työllä tarkoitetaan sosiaalihuoltolain tai kehitysvammalain mukaista työtoimintaa niil-
le, jotka sairauden tai vammaisuuden vuoksi eivät työllisty tavanomaisesti työmarkki-
noille (17.9.1983/710;23.6.1977/519).  Avotyössä työntekijä ei ole sopimussuhteessa 
työnantajaan. Avotyön tarkoituksena on olla porttina tavallisille työmarkkinoille, mutta 
käytännössä näin on käynyt vain harvoin. Avotyöstä ei ole kuluja työnantajalle, joten 
avotyö tarjoaa työnantajille käytännössä ilmaista työvoimaa. Kunnat maksavat avo-
työstä työosuusrahaa, joka on enimmillään 12 euroa päivässä. Siihen ei sisälly työmat-
ka- tai ateriakuluja. Työosuusrahaa maksettiin Suomessa vuonna 2012 noin 5 miljoo-
naa euroa. Laskelmat perustuvat tilanteeseen, jossa työtä tehtiin eläkkeen lisänä. 
Myös eläke on mahdollista jättää lepäämään, jolloin työntekijän työtulot kasvavat. (Va-
ranka & Saarinen 2012.) Tällöin myös työpäivän pituus ja kuormittavuus kasvaisivat, 
joka tutkimuksen nuorille oli suurin haaste työelämässä.  
 
Marjatta Varangan (2012;2013) mukaan vuonna 2012 avotyötoiminnassa tai työkyvyt-
tömyyseläkkeellä oli Suomessa jopa 260 000 henkilöä, jotka voisivat siirtyä työmarkki-
noille. Hänen mielestään kyseisen tuloloukun purkamisesta voitaisiin saada jopa 800 
miljoonaa julkisen talouden terveyhdyttämiseen. Vähittäistyökyvyttömyyseläkkeellä 
olevan henkilön kannattaa Varangan mukaan tällä hetkellä työllistyä vain alle 730 eu-
ron kuukausipalkalla, tai on ansaittava yli 1 700 euroa jotta työllistyminen on taloudel-
lisesti kannattavaa. Varangan mukaan voitaisiin saavuttaa merkittäviä yhteiskunnallisia 
vaikutuksia suunnittelemalla työmarkkinat niin, että osatyökykyiset voisivat tulla työ-
markkinoille. (Varanka 2013.) Kysymys tutkimusten nuorten kaltaisista osatyökykyisistä 
ihmisistä ja heidän työllistymisestään tavallisille työmarkkinoille räätälöityihin työteh-
täviin, on yksilön hyvinvoinnin lisäksi myös merkittävä kansantaloudellinen kysymys. 
 
Nuoren palvelujen hintana oli leimaava diagnoosi, johon nuoren oli myönnyttävä, jotta 
sai tarvitsemansa tuen ja palveluja. Haastatellessani nuoria jäin pohtimaan sitä, miten 
he voisivat saada palveluja ilman diagnoosia? Palvelujärjestelmässä diagnoosit toimivat 
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palveluiden jakajina ja määrittäjinä. Kehitysvammadiagnoosin leimaavuus on aiheutta-
nut pahimmillaan palvelujen kieltämisen joko vanhempien tai nuoren toimesta. Käy-
tännössä palvelujen markkinointi oli usein työntekijöiden varassa. Arvostan suuresti 
Suvin avopalveluohjaajaa, joka lähestyi Suvia kirjeellä ja mahdollisti näin anonyymitee-
tin. Suvi saattoi asioida ohjaajan kanssa yksityisesti, eikä diagnoosista tarvinnut kertoa 
avomiehelle tai työnantajalle. Suvi oli kokenut köyhyyttä ja masennuksen ja arvosti sik-
si saamaansa tukea ja työntekijän panosta Suvin elämäntilanteen kohottamiseksi. 
 
 
 
5.2 Aiheutetusta toiseudesta eheään erilaisuuteen  
 
Myöhään saatu kehitysvammadiagnoosi tuotti nuorille toiseuden kokemuksen. Tämä 
aiheutui diagnoosin leimaavuudesta ja kategoriasta, jossa nuorelle tarjottiin sosiaalista 
identiteettiä jota hän ei halunnut. Nuori ei myöskään kokenut olevansa kehitysvam-
mainen. Myöhään saadusta kehitysvammadiagnoosista johtuen nuori joutui elämään 
ambivalenttisessa tilanteessa, jossa hän tiesi tarvitsevansa tukea, mutta ei halunnut 
saada sitä leimaavan diagnoosin kautta. Toiseuden kokemus aiheutti nuorelle suuren 
riskin joutua syrjään yhteiskunnasta. 
 
Miksi sitten kehitysvammadiagnoosi oli vaikea hyväksyä? Kehitysvammaisuuteen liittyy 
voimakkaita kulttuurisia uskomuksia ja leimaavuutta. Vaikka nuoret olivat saaneet eri-
tyistä tukea peruskoulussa, se oli kuitenkin ollut helpompi hyväksyä ilman kehitys-
vammadiagnoosia. He myös hyväksyivät vaikeasti vammaiset luokkatoverinsa. On 
myös syytä uskoa, että kehitysvammadiagnoosi on vaikea hyväksyä myös siksi että se 
kyseenalaistaa kantajansa älykkyyttä. Näin olleen se vie myös päätäntävaltaa ja itse-
määräämisoikeutta. Kuitenkin ne nuoret, jotka olivat saaneet tukea peruskoulussa tai 
saaneet kuntoutusta ammatillisessa erityisoppilaitoksessa, hyväksyivät jollain tasolla 
annetun diagnoosin. Kuten Ada sanoi hiljaa:  
 
”Sen asian kans on oppinu pikkuhiljaa elämään.”(Ada) 
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Yhtenä tekijänä kehitysvammadiagnoosin hyväksymisessä oli erityisesti kuntoutukses-
sa saatu ymmärrys siitä, että tuen tarpeen aiheutti jokin itsestä riippumaton tekijä: 
 
”No olihan se silleen niinko helpottava tunne ja olo. Että tajus mistä kaikki niin-
ko vois olla peräsin ja silleen. Mutta sitä niinko mietti sitä, että jos tuo ois tajut-
tu alottaa sillon jo kouluaikana, sillon jo ihan pienestä, niin tilanne ois ihan eri 
tähän verrattuna.”(Ada) 
 
Kuntouksen varjopuolena oli kuitenkin se, että nuori saattoi uskoa ”paranevansa” ja 
tuen tarpeen lakkaavan kokonaan. Tutkimuksessa Henri haikaili ammattikouluaikaista 
kuntoutustaan ja toivoi sen avulla pääsevän eroon tuentarpeestaan. Henrin kokemus 
toiseudesta tuntui riippuvan kuntoutumisesta. Tutkimuksessa diagnoosi oli vaikeinta 
hyväksyä niillä nuorilla, joiden siirto erityisluokalle oli tapahtunut myöhään tai ei ollen-
kaan, sekä niillä nuorilla joilla diagnoosi oli annettiin erityisen myöhään, kuten valmis-
tumisen jälkeen. Hyväksymiseen vaikutti myös se, miten nuori rakensi sosiaalista iden-
titeettiään. Mikäli hän mielsi itsensä niin kutsuttuun normaaliin työväestöön kuuluvak-
si kuten Henri, hänen oli hyvin vaikeaa myöntää ja hyväksyä kehitysvammaisuuttaan. 
Henrin sosiaaliseen identiteettiin vaikuttivat myös kulttuuriset käsitykset miessuku-
puolesta, jossa erityisesti niin vammattomalle kuin vammaisellekin miehelle asetetaan 
aktiivisen toiminnan rooleja ja tavoitteita. (Reinikainen 2007, 21.) 
 
Kehitysvammadiagnoosin aiheuttama toiseuden kokemus asetti nuoren ristiriitaiseen 
tilanteeseen, jossa hän pohti omaa identiteettiään suhteessa kehitysvammadiagnoosin 
tuottamaan sosiaaliseen identiteettiin. Äärimmillään tämä johti huonoon itsetuntoon 
ja psyykkisen ja fyysisen toimintakyvyn laskuun. Nuoren oli vaikea hyväksyä itseään 
kehitysvammadiagnoosin myötä. 
 
Koska nuori oli tiedostanut ja hyväksynyt tuentarpeen lapsuudessaan, jäin pohtimaan 
miksi myöhään saatu diagnoosi aiheutti nuorelle toiseuden kokemuksen? Olisi voinut 
luulla, että silloin kun oma tuentarve tulee nimetyksi, se omalta osaltaan helpottaa 
oman identiteetin luomista. Kehitysvammadiagnoosilla on kuitenkin monella tapaa niin 
vahva leima, että se on vaikeaa hyväksyä omaksi identiteetikseen. Helpommin se ta-
pahtui niillä, jotka olivat saaneet kuntoutusta ja ymmärtäneet oman tuentarpeensa 
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syitä, joskin heidänkin oli vaikeaa kertoa diagnoosistaan muille. Erityisen vaikeaa se oli 
niillä nuorilla, joiden tuentarpeeseen oli puututtu vasta myöhemmin peruskoulun ai-
kana. Väittäisin omaan kokemukseeni perustuen, että syntymästään saakka diagnosoi-
dut henkilöt sopeutuvat diagnoosiinsa helpommin. 
 
Yhtenä keinona vaikuttaa nuorten toiseuden kokemuksen syntymiseen, näen oikein 
ajoitetun kuntoutuksen, jossa nuori kuntoutumisensa ohella oppii ymmärtämään 
oman tuentarpeensa syitä ja selviytymiskeinoja. Myöhään saadun kehitysvammadiag-
noosin ongelmana oli leimaavuuden lisäksi se, että se annettiin siinä vaiheessa kun 
nuori on astumassa aikuisuuteen ikään kuin ilman ennakkovaroitusta. Nuoret kokivat 
diagnoosin ulkoapäin annetuksi, koska heille oli jo rakentunut käsitys itsestään ja he 
olivat suuntautumassa itsenäiseen elämään. Tähän heitä suuntaisi muun muassa am-
matillinen erityisoppilaitos, jossa he opiskelivat ammattiin ja harjoittelivat itsenäisen 
elämän taitoja asuntolassa. Voisiko ammatillisten opintojen tai peruskoulun päättymi-
sen aikana annettu kuntoutus muodostua osaksi minäkehitystä?  Voisiko nuoren ko-
kema erilaisuus muotoutua toiseuden kokemisen sijasta voimavaraksi, kuten se osit-
tain oli ollut lapsuudessa? Vaikka erilaisuudesta ei muodostuisikaan voimavara, siitä 
kuitenkin saattaisi tulla hyväksytty osa identiteettiä, toisin kuin kehitysvamma oli nyt. 
Tämä edellyttäisi sitä, että nuoren tuentarve kartoitettaisiin nykyistä diagnostiikkaa 
laajemmin, kuten esimerkiksi ICF:n mukaan. ICF- diagnostiikassa toimintakyvyn arvioin-
tiin liitettään sosiaaliset ja lääketieteelliset näkökulmat ja se ottaa huomioon myös ih-
misen henkilökohtaisen kokemuksen. (Jokitalo - Trebs 2011, 6–13; ICF 2004.) 
 
Kuntouksen ajoittaminen keskinuoruuteen ikään 14 – 18 vuotta, perustuu nuoren kehi-
tysikään ja – tehtävään. Keskinuoruudessaan nuori luo identiteettiään ja selkiyttää mi-
näkokemuksiaan. Nuori rakentaa omaa ajattelumaailmaansa ja suuntaa sitä tulevaan. 
Samanaikaisesti nuoruusikään kuuluu irtautuminen vanhemmista ja henkilökohtaisiin 
arvoihin sitoutuminen. Kehitysvaiheet ovat hyvin yksilöllisiä ja niiden alkamisikä vaihte-
lee. (Krongvist & Pulkkinen 2007, 167–173.) Kehitysvammaisen nuoren murrosikä saat-
taa tulla viivellä ja keskinuoruus sijoittua lähemmäksi ammattikoulun loppumista. Siksi 
tuolloin saatu kehitysvammadiagnoosi aiheuttaa suuren kriisin nuoren luodessa minä-
???
kuvaansa. Toimintakykyyn pohjautuvassa kuntoutuksessa nuoren voimavarat ja – ra-
joitteet tulisivat osaksi minäkehitystä ja henkilökohtaista identiteettiä (Kuvio 2.) 
 
 
Kuvio 2.  Tunnistamisen ja kuntoutuksen merkitys minäkuvaan. 
 
Nuoren tuentarpeen tunnistaminen ja yksilöiminen ICF – luokituksen mukaisesti fyysis-
ten, psyykkisten ja sosiaaliset tekijöiden perusteella. Tunnistamisen pohjalta laadittu 
kuntoutus, jossa pyritään vahvistamaan toimintakykyä mutta myös laatimaan yksilölli-
siä toimintamenetelmiä ja – strategioita rajoitteiden kompensoimiseksi. Kuntouksen 
tavoitteena myös selvittää nuorelle hänen toimintarajoitteidensa syitä ja selviytymis-
keinoja. Kuntoutuksen painopistealueena ovat nuoren vahvuudet. Kuntoutuksen ta-
voitteena on minäkuvan vahvistuminen sekä nuoren itsetunnon vahvistuminen, jonka 
kautta yleisen hyvinvoinnin ja elämänlaadun kasvaminen. 
 
Yksinkertaisimmin ajateltuna ihmisen ydin on minä, joka rakentuu persoonallisuudesta 
ja minästä. Persoonallisuus on se, mitä muut minusta näkevät ja millaisena he minut 
kokevat.  Minä, on kokemus minästä kokijana ja tekijänä (subjekti) sekä koettuna ja te-
kemisen kohteena (objekti). Minäkäsitys kuvaa ihmisen kokemusta itsestään. Se sisäl-
tää aikaisemmat kokemukset, tämän hetkiset kokemukset ja arvion tulevaisuudesta 
suhteessa situaatioon ja kulttuuriin. Realistinen minäkäsitys ohjaa yksilöllistä toimin-
nansäätelyä. Ihannoitu, epärealistinen minäkuva vaikuttaa negatiivisesti ihmisen toi-
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mintaan ja itsetuntoon. Itsetunto kuvaa lyhyesti määriteltynä yksilön käsitystä itses-
tään kuten muun muassa tunteeko hän itsensä ja arvostaako hän itseään. Ihmisellä on 
hyvä itsetunto, jos hän tuntee ja hyväksyy heikkoutensa ja vahvuutensa. Hyvä itsetun-
to on perustana muun muassa onnistumisen tunteille tai voimaantumisen tunteelle. 
(Aho 1997, 19−20.) Kuntouksen tavoitteena tulisi olla nuoren realistisen minäkäsityk-
sen luomista ja vahvistamista. Näin nuoren olisi helpompi hyväksyä myös itsensä ja 
muiden käsityksiä hänestä. Tämä toimisi toimintakykyä vahvistava ja leimaava diag-
noosi olisi mahdollista hyväksyä osana itseä. Kehitysvammaisuudella on kuitenkin kult-
tuurissamme vahva leimaavuus ja nuoren olisi helpompaa hyväksyä jokin muu määrit-
tely omasta tuentarpeestaan.  
 
Marjatta Martinin (2012, 214−220) mukaan vaikeavammaisten lääkinnällistä kuntotu-
tusta saaneet nuoret olivat pääosin tyytyväisiä saamaansa kuntoutukseen. Erityisesti 
ne nuoret, jotka olivat kokeneet tulleensa kuulluiksi kuntoutusprosessissa, kokivat sen 
vahvistaneen osallisuuden ja itsemääräämisoikeuden kokemusta. Nuoret olivat koke-
neet psyykkisen hyvinvointinsa ja voimavarojensa kasvamista, sekä kokeneet kuntou-
tuksen lisänneen itsenäistä suoriutumista arkielämässä. Toisaalta kehitysvammaisten 
henkilöiden tarpeet ja mielipiteet olivat jääneet usein huomioimatta. Tämä tukee myös 
käsitystäni kehitysvammaisten henkilöiden päätäntävallan rajallisuudesta. Tutkimuk-
seni nuoret kykenivät kuitenkin kertomaan kuntoutuksestaan, jonka olivat kokeneet 
olevan merkittävää heidän toimintakyvylleen. 
 
Ahposen (2009, 95) mielestä vammaisen ihmisen elämää ajatellaan yksittäisinä toi-
menpiteinä ja ratkaisuina sen sijaan, että sitä katsottaisiin elämänkulun mittaisena 
prosessina. Tähän johtaa vammaisuuden lääketieteellinen malli, johon myös nykyinen 
diagnostiikka perustuu. Myöhään saatua kehitysvammadiagnoosia voidaan pitää 
eräänlaisena ratkaisuna, jolla nuori ohjataan kehitysvammapalveluiden saajaksi. Nuori 
toki tarvitsee palveluita, eli tukea, mutta valitettavan usein hän jää kokemustensa 
kanssa yksin ja toimenpiteen luonne on kertaluontoinen. Ei voi olla oikein, että pelkkä 
leimaavan diagnoosin antaminen riittäisi. Nuoren tulisi saada tukea, pystyä rakenta-
maan ehjää minäkuvaa yksilönä sen sijaan, että tulisi kohdeltua yhtenä suuren, hete-
rogeenisen ryhmän jäsenenä, jossa ovat kaikki toimintakyvyn kirjot edustettuina. Kuin-
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ka palvelut voisivat olla samoja toimintakyvyltään ja työtaidoiltaan itsenäiseen työhön 
kykenevällä tai kaikkiin elämäntoimintoihin tukea tarvitsevalla henkilöllä?  
 
Kulmalan (2005, 291) tutkimuksessa mielenterveyskuntoutujat hyväksyivät diagnoo-
sinsa sellaisessa tilanteessa, kun oma tilanne oli selkiytynyt ja sairauden kanssa oli sel-
vitty pahimman yli. Kulmalan mukaan diagnoosin voi hyväksyä, kun asioille löytyy seli-
tys ja paha olo saa nimen. Tutkimukseni nuoret kokivat leimaavan diagnoosin vaikeana 
hyväksyä vielä pitkään sen antamisenkin jälkeen. He eivät kokeneet kehitysvamma-
diagnoosin kuvaavan heitä itseään eikä myöskään heidän tuentarvettaan. Olisiko tilan-
ne toinen, jos diagnoosin antamista ennakoitaisiin, nuoren haasteita nimettäisiin ja se-
litettäisiin tai diagnoosin nimenä olisi jokin muu kuin kehitysvamma? Tähän on vaikea 
vastata tämän tutkimuksen valossa. Uskon kuitenkin, että edellä mainituilla seikoilla 
nuoren on helpompi hyväksyä itsensä erilaisena, mutta juuri oikeanlaisena ihmisenä. 
 
Kuntouksen oikea-aikaisuudella ja tunnistamisella ei yksinään saavuteta kategorisoin-
nin tai leimaavuuden poistumista yhteiskunnastamme. Kategorisointi on ihmisen luon-
nollinen tapa jäsentää maailmaa (esim. Juhila 2004). Kategorioihin liittyvillä uskomuk-
silla on kuitenkin merkittävä rooli leimaantumisen syntymisessä.  Kehitysvammaisuu-
den leimaavuus elää syvällä kulttuurissamme ja valitettavasti toistamme sitä erilaisilla 
toiseutta korostavilla arkisilla sekä instituutionaalisilla käytänteillä kuten laitoksilla, 
segregoiduilla työkeskuksilla tai palvelukeskuksilla. Teittisen (2010,5) mukaan, moder-
nin yhteiskunnan ihmisten toimintatapoja ohjaavat instituutiot ovat aineellisia tai ai-
neettomia organisoituneita toiminnan muotoja, jopa ajatustapoja tai tottumuksia. 
Näillä yleisiksi käytänteiksi muodostuneilla toiminnan muodoilla aiheutamme eriarvoi-
suutta yksilöiden välille. Yhteiskunnan eriarvoisuuden poistaminen on kuitenkin yksi 
kansallisista tavoitteistamme (Niemelä & Saari 2013). Näiden myöhään diagnosoitujen 
lievästi kehitysvammaisten nuorten elämänlaadun parantumisella olisimme kuitenkin 
hieman lähempänä yhdenvertaista yhteiskuntaa. Leima poistuu hitaasti, mutta erilai-
suuden ymmärtämistä luomme tuottamalla yhdenvertaista kohtelua ja toimintaa niin 
palvelu-, työ- kuin koulutusjärjestelmässämmekin. 
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5.3 Yksilöstä yhteiskuntaan 
 
Modernin yhteiskunnan toiminta perustuu erilaisiin epävirallisiin tai virallisiin organi-
soituneisiin instituutioihin, kuten perheeseen, kouluihin, kirkkoon tai palvelujärjestel-
mään. Antti Teittisen ja Kirsi Kuusiterän (2010, 11) mukaan ne edustavat yhteiskunnan 
elämän vakiintunutta muotoa, ja niihin liittyvää toimintaa kehitetään sekä toteutetaan 
organisaatiossa. Tämä oikeuttaa puheen ja tutkimuksen organisoituneiden instituuti-
oiden toiminnasta. Palvelujärjestelmää kehitetään yleensä tutkimukseen perustuen, 
jolloin kehittäminen kohdistuu vain toimintoihin joista on olemassa tutkimustietoa. Eri-
laisten vammaisuutta koskevien tutkimusten painopistealueita tarkastelemalla voidaan 
havaita, millaiset kysymykset ovat olleet painopistealueina tutkimuksissa. Samalla voi-
daan havaita mitä tutkimuksissa on jätetty ulkopuolelle. Teittisen ja Kuusterän 
(2010,12) mukaan tutkimusten rajaukset kertovat yhteiskunnan moraalisista arvoista 
sekä yhteiskunnan rakennemuutoksen taustalla olevista ideologisista lähtökohdista. 
Samalla ne muodostavat teoreettiset lähtökohdat käytännön toimenpiteille ja toimin-
nalle.  
 
Teittisen ja Kuusterän (2010, 15) tarkastelussa deinstitutionalisaatiota jäsennetään 
usein myönteiseksi vammaisten ihmisoikeuksia edistäväksi asiaksi, vaikka sen laajempi 
yhteiskunnallisen merkitys muodostuu muista yhteyksistä. Heidän mielestään deinsti-
tutionalisaatio paikantuu hyvinvointipalveluissa uusliberalismiin, eli siirtymistä huolen-
pidon ja hoivan kulttuurista yksilön oman vastuun korostamiseen. Samoin deinstitutio-
nalisaatio paikantuu myös inkluusioon, eli mukaan ottamisen toimintamuotoon. Deins-
titutionalisaatiossa on kysymys laitosasumisen purkamisesta, joka on vammaispalvelu-
järjestelmän tavoite- ja toimenpidesuuntaus (Niemelä & Brand 2008,3.) 
 
Käytän deinstitutionalisointia  esimerkkinä hyvinvointivaltion vammaisiin kohdistuvissa 
toimenpiteistä. Teittisen ja Kuusterän (2010, 15) mukaan nyky-yhteiskunnassa kansalli-
set rajat ylittänyt kapitalistinen talousjärjestelmä on vakiinnuttanut paikkansa palvelu-
järjestelmässä niin, että tehokkuuteen ja kilpailuun ja niiden myötä yksityistämiseen 
johtavat toimenpiteet ovat muodostuneet vakiintuneiksi toimintaperiaatteiksi. Kehi-
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tysvammapalveluissa tämä on tarkoittanut muun muassa sitä, että kehitysvammaisten 
työtoimintaa sekä palveluasumista on kilpailutettu ja kunnat ovat ottaneet palvelut 
halvimpien järjestäjien joukosta. Teittisen ja Kuusterän (2010) mukaan Euroopan sosi-
aalipolitiikassa on viime aikoina painotettu uusliberalismiin perustuvaa tavoitetta yksi-
lön ja yhteiskunnan yhteensovittamisesta, jossa on painotettu yksilöllisiä valintamah-
dollisuuksia sekä itsensä toteuttamisen mahdollisuuksia. Tämä ei kuitenkaan ole toteu-
tunut, koska rakenteellisesti palveluja on yhä enenevässä määrin ulkoistettu ja tuot-
teistettu. Kehitysvammaiset henkilöt eivät ole voineet valita haluamaansa palvelua, 
vaan kunnat ovat ohjanneet heitä kilpailutuksensa myötä määräämiinsä paikkoihin tai 
palveluihin. 
 
Haastattelemani nuoret eivät halunneet toimintakeskuksiin, joissa järjestettiin työtoi-
mintaa. Yhtenä syynä tähän oli se, että heillä ei ollut niissä valintamahdollisuuksia. Pal-
velut järjestettiin suurelle joukolle hyvin heikoin resurssein, eikä esimerkiksi useinkaan 
ollut mahdollisuutta saada tukea työpaikan etsimiseen tai työn aloittamiseen sen ulko-
puolelta. Toimintakeskuksiin ohjattuja henkilöitä kohdeltiin yhtenä, heterogeenisenä 
ryhmänä. Euroopan neuvoston vammaispoliittisessa toimintaohjelmassa EU:n yh-
teiseksi tavoitteeksi on asetettu muun muassa vammaisten henkilöiden yhtäläiset 
mahdollisuudet, täyden kansalaisuuden ja syrjimättömyyden tavoitteet. Toimintaoh-
jelma on suunnattu poliittisia linjauksia ohjaavaksi tavoiteohjelmaksi, jonka tarkoitus 
on toimia kussakin jäsenvaltiossa maakohtaisesti. Vammaispoliittisen ohjelman lähtö-
kohtana on, että yhteiskunta on velvollinen huolehtimaan siitä, että vammaisuuden 
vaikutukset ovat mahdollisimman vähäiset. (Euroopan neuvoston vammaispoliittinen 
toimintaohjelma 2006.) Heikoin resurssein, ei - toimintavalmiuksien mukaan järjestetyt 
palvelut, eivät edistä tutkimukseni kaltaisten nuorten syrjimättömyyttä.  
 
Teittisen ja Kuusterän (2010) tarkastelussa vammaisuutta ja deinstitutionalisaatiota 
koskevissa tutkimuksissa oli nähtävissä erilaisia painotuksia, riippuen ajasta ja yhteis-
kunnallisesta tilasta. Vammaisuuden tutkimuksen painopiste on vaihtunut 1990 – lu-
vun yksilön tarkastelusta  2000- luvun spesifiin vammaryhmien tutkimukseen ja raken-
teiden tarkasteluun. Tämän tutkijat katsovat johtuneet hoivan ideologian muuttumi-
sesta yksilön valinnanmahdollisuuteen ja inkluusioon. Spesifit vammaisuutta koskevat 
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tutkimukset ovat omalta osaltaan mahdollistaneet tarkemman budjetin laadinnan ja 
yksityiskohtaisemman taloushallinnon. Inklusiivinen, yksilön oman vastuun korostamis-
ta tavoitteleva hyvinvointipalvelujärjestelmä tukee omasta osaltaan sosiaalisen vam-
maiskäsityksen arvoja. 
 
Tutkimukseni lievästi kehitysvammaiset nuoret istuvat huonosti yksilön omaa vastuuta 
korostavaan hyvinvointipolitiikkaan. Olettaen, että yksilö voisi valita vaikkapa vam-
maispalvelunsa itse, se vaatisi häneltä erityisiä toimintavalmiuksia ja omatoimisuutta. 
Nuoren tulisi osata etsiä itselleen sopivaa palvelua, tuntea erilaisia palveluja sekä ha-
kea sitä useasta eri toimipaikasta niin kutsutusti luukulta luukulle – menetelmällä. 
Nuoren tulisi osata lukea ja ymmärtää lukemansa, osata täyttää erilaisia lomakkeita 
sekä kyetä liikkumaan sujuvasti erilaisissa paikoissa. Kaiken tämän ohella nuoren tulisi 
osata katsoa kriittisesti ja arvioida palvelunsa sopivuutta ja laatua. 
 
Tutkimukseni nuorten haasteena olivat heikot akateemiset taidot. He tarvitsivat tukea 
erilaisten lomakkeiden ymmärtämiseen ja täyttämiseen. He tarvitsivat ohjeita ja neu-
voja, jota heille antoivat usein vanhemmat. He kokivat yksinäisyyttä. Nuoret eivät tien-
neet missä he olisivat voineet kohdata muita ihmisiä, eivätkä he osanneet etsiä vertais- 
tai harrasteryhmiä. Usein pienillä paikkakunnilla näitä palveluja ei edes ollut. Nuoret 
olisivat voineet saavuttaa näistä useitakin taitoja, jos he olisivat saaneet siihen tavoit-
teellista ja oikealaista tukea. Kuitenkin suurin osa heistä eli vanhempiensa tuen varas-
sa, koska heidän saamansa palvelut olivat kohdennettu vaikeimmin vammaisille henki-
löille. Nuoret, jotka asuivat ilman palveluita tai tukea, olivat uhattuina erilaisilla lie-
veilmiöillä, kuten päihteet, mielenterveysongelmat tai erilaiset hyväksikäytöt. 
 
Palvelujärjestelmä tarvitsee luokitusjärjestelmänsä, jolla hallinnoi ja koordinoi erilaisia 
palveluja niitä tarvitseville. Usein luokitus perustuu diagnostiikkaan, joka perustuu lää-
ketieteelliseen arviointiin yksilön tilasta tai toimintakyvystä. Miettisen (2010, 63) mie-
lestä luokittelulla ei ole ihmisten kannalta yksistään kielteisiä seurauksia. Luokituksista 
saatua tietoa voidaan käyttää esimerkiksi vammaisväestön elinolosuhteiden paranta-
miseen. Samalla se kuitenkin järjestää vammaiset erilaisiin ryhmiin, joita voidaan tar-
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kastella yhtenä suurena ryhmänä esimerkiksi poliittisia päätöksiä tai linjauksia laatiessa 
sekä taloudellisten resurssien jakaantumisesta. 
 
Kehitysvammaiset henkilöt eivät ole yhtenäinen ryhmä. Kehitysvammaisiin henkilöihin 
kuuluu yhtä laajaa kirjo erilaisia ihmisiä, kuten ei-kehitysvammaisiinkin. Diagnoosit 
luokittelevat ihmisiä tuottaen samalla tietynlaista ymmärrystä vammaisuudesta. Sa-
malla ne muovaavat vammaisten ihmisten asemaa yhteiskunnassa sekä tuottavat heil-
le sosiaalisista identiteettiä. Johdannossa kuvaamani tarina kuvaa nuoren ambivalent-
tista suhdetta kehitysvammadiagnoosiinsa. Nuori tiedostaa tuentarpeensa, mutta ei 
halua kehitysvammadiagnoosia sen leimaavuuden vuoksi. Toivottavasti tulee aika, että 
diagnoosit ymmärretään pelkästään luokitusjärjestelmäksi, eivätkä osaksi identiteettiä 
tai persoonallisuutta. Toivottavasti tulevaisuudessa tutkimukseni kaltaiset nuoret tule-
vat kohdelluksi yksilöinä, henkilökohtaisine toiveineen ja tarpeineen.  
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6 Pohdinta 
 
Kun lähdin suunnittelemaan tutkimustani, en alun perin tiennyt muuta kuin haluni vai-
kuttaa jollakin tavalla kehitysvammaisten henkilöiden elämään. Pohdin aiheita osalli-
suudesta vanhemmuuteen, mutta vasta käytännönjaksoni antoi tutkimukselleni suun-
nan. Missään yhteiskunnallisissakaan keskusteluissa en ole havainnut kiinnostusta 
haastattelemani nuorten asioihin. Samalla aiheeni on myös ajankohtainen, koska niin 
kutsutuilla työvaltaisilla aloilla on jo havaittavissa työvoimapulaa ja sitä rekrytoidaan 
myös ulkomailta. Samalla tavalla myös eläketilastot kasvavat ja sosiaali- ja terveysme-
not nousevat. Myös yhteiskunnan medikalisoituminen sosiaalialan kustannuksella oli 
yksi huoleni aiheuttajista. Pohjois -Pohjamaalla Oulun sosiaalialan ja hyvinvointijohta-
jien vaihduttua uudelleen organisoitaessa terveysalan koulutettuihin johtajiin, herätti 
keskustelua juuri tutkimukseni valmistumisvaiheessa. Yksilön elämäntilanteisiin ei riitä 
puuttumiseksi pelkkä diagnoosi ja siitä aiheutuva yksittäinen toimenpide. Kysymys on 
elämänmittaisesta polusta, jossa monet asiat liittyvät ja kytkeytyvät toisiinsa. 
 
Tutkimukseni on vastapuhetta toiseutta tuottavalle palvelujärjestelmälle ja koulutus-
järjestelmälle. Se on myös vastapuhetta kulttuurisille mallitarinoille ja kategorisoinille. 
Työskentelen itse koulutusjärjestelmässä, joka häpeäkseni on edelleen liian jäykkä 
huomioidakseen yksilölliset elämänpolut ja - tarpeet. Liian usein ohjaamme nuoret 
muun muassa diagnoosien perusteella ennalta määritettyyn ryhmään tai koulutuspo-
lulle, huomioimatta yksilöllistä toimintakykyä, toimintavalmiuksia tai mielenkiinnon-
kohteita. Tähän viittaa myös sisäasiainministeriön tutkimus vuodelta 2009, jossa nuo-
ret kertoivat erilaisia erityisluokkien tai koulujen vaikutuksia elämänpolulleen. Olisi 
helppo syyttää tästä vain resursseja, mutta resurssejakin tärkeämpää on inhimillinen 
suhtautuminen tukea tarvitsevaan henkilöön ja hänen äänensä kuuleminen. Diagnoosit 
eivät ole yhtä kuin ihminen, vaan ne antavat nimen yhdelle osalle tuentarpeesta joka 
sekin vaihtelee yksilöstä riippuen. Esimerkkinä voisi kertoa lapsesta, joka sai asperger-
diagnoosin 10 -vuotiaana. Sitä ennen hänellä oli ollut diagnoosina kehityksenviivästy-
mä, joka oli annettu ilman perusteellisia tutkimuksia. Kun opettaja kuuli lapsen pääs-
seen lopulta tutkimuksiin ja saaneen diagnoosin, hän totesikin, että lapsen koulupol-
71 
 
kuun tuli tehdä nyt suuria muutoksia. Aikaisemmin opetus oli suunniteltu kehitysvam-
maisen opinpolun mukaisesti, koska oletuksena oli että kehitysviivästymästä tulee ke-
hitysvammadiagnoosi. Jäin pohtimaan paljon tuota tapausta. Missä määrin lapsen tu-
levaan opiskeluun tai elämänpolkuun vaikutti se, että hänen opintonsa oli suunniteltu 
suurempaa oppimisen tai ymmärtämisen haasteita ajatellen? 
 
Kehitysvammalakia ja vammaispalvelulakia on syytetty liiasta väljyydestä ja kalleudesta 
nykyiseen yhteiskunnalliseen tilanteeseen katsoen. Lakeja ollaankin parasta aikaa yh-
distämässä ja muuttamassa. Vielä ei ole tiedossa miltä osin se tulee muuttumaan. Ny-
kyiset palvelut ovat olleet liiankin paljon tulkittavissa, jolloin kokemukseni mukaan nii-
tä on myös usein jätetty myöntämättä niitä tarvitseville. Tutkimukseni valossa ei ole 
oikein määritellä kehitysvammaisia henkilöitä yhteen, suureen kategoriaan. Myöhään 
diagnoosinsa saaneet nuoret eivät kokeneet kuuluvansa tähän ryhmään, ja mielestäni 
he tarvitsevatkin omat ryhmänsä ja palvelunsa. Ajattelen asiaa metaforisesti. Minulla 
itselläni ei ole selkeää kätisyyttä, vaan teen asiasta riippuen asioita kummallakin kädel-
lä. Pääosin kuitenkin teen ne oikealla kädellä, kun olen siihen tottunut. Jos minulle nyt 
kerrottaisiin minun olevankin vasenkätinen ja näinollen minun tulisi käyttää vain va-
senkätisten saksia tai muita työvälineitä, haluaisin ihan varmasti leikata edelleen oi-
keakätisillä saksilla, vaikka tulos ei olisikaan ihan priimaa. Voisin varmasti suunnitella 
työni niin, että joku toinen tekee suurimman osan leikkaustöistä ja minä teen jokin 
muun työvaiheen. Samalla tavalla nuorten kokemuksia vaikeasti kehitysvammaisten 
ryhmissä voi verrata kokemuksiin erilaisilla kielialueilla tai etnisissä ryhmissä, jossa yh-
teistä kieltä ja kulttuuria ei ole. Meidän tulee hyväksyä erilaisuus, mutta vertaisuuden 
kokemukseen tai ystävyyteen tarvitsemme mahdollisuuden samaistua tai ymmärtää 
toista. 
 
Kohdistan vastapuheeni myös kaikenlaiseen kehitysvammaisten henkilöiden leimaami-
seen tai syrjimiseen. Aiheutamme toiseutta joskus myös tahtomattamme kohtamaalla 
vaikeastikin kehitysvammaisen henkilön lapsen tasolla puhumalla hänelle lepertele-
mällä, eliminoimalla hänen puheenvuoronsa puhumalla päälle tai huomioimatta häntä. 
Yhdenvertaisuuteen kuuluu myös tasa-arvoinen kohtaaminen, myös avun jättämättä 
antamisen silloin, kun sille ei ole tarvetta. 
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Toivon, että tällä tutkimuksella toisin haastattelemani nuorten äänen kuuluville. He 
jäävät usein huomioimatta ja tulevat kategorisoitua pois joukostamme. Kiitos Suvi, 
Ada, Elina, Henri, Perttu, Roosa ja Johanna. Suville olen luvannut näyttää tutkimukseni 
ja todennäköisesti tulemme lukemaan sen yhdessä. Jännitän sitä enemmän kuin mi-
tään muuta tässä tutkimuksessa. Olenko osannut kertoa Suvin tarinan? 
 
Tämä aihe jättää paljon kysymyksiä, kuten miten tukisimme nuoria ja miten heidän 
elämänpolkunsa rakentuvat? Haluaisin myös kuulla vaikeimmin kehitysvammaisten 
nuorten tarinoita. Kokevatko he toiseutta? Millaisia haaveita ja elämänpolkuja heillä 
on? Voivatko he vaikuttaa elämäänsä ja tulevatko he kuulluiksi? Aloittelevan tutkijana 
innostuin suuresti tutkimusmaailmasta ja tutkimuskysymyksiä heräsi sitä mukaan kun 
tutkimukseni eteni. Olen oppinut suuresti tämän tutkimuksen mukana. Sosiaalialan 
ammattijärjestö Talentian mukaan sosiaalityön yhteiskunnallisena tehtävänä on puo-
lustaa vähän arvostettujen ja vaiennettujen ihmisten etuja ja tuoda tietoa kohtuutto-
mista elämäntilanteista. Toivon, että tutkimukseni omalta osaltaan vaikuttaisi tutki-
mukseni kaltaisten nuorten elämään. Muutosta tarvittaisiin palvelujärjestelmään, kou-
lutusjärjestelmään sekä arkielämässä heidän kanssa työskentelevien asenteisiin ja toi-
mintamenetelmiin. Kunpa muistaisimme, että jokaisen ihmisen sisällä on tarina. 
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